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Uvod

,VvSechno na s&t¢ ma utenou chvili

a veskeré ¢hi pod nebem g cas:

Jecas rozeni Eas umirani¢as sazetdas trhat..."
Kazatel (3,1)

VSechno méa syj zacatek i konecClovék se narodi a zefa. Oboji se v idealnim
piipadt déje bez zasahu jinéhtlovéka a v dob, kterd je danaifrodnimi zakony. Tak
jako @i narozenicloveéka i i jeho smrti mohou ostatni lidé pouzéhbizet tomuto
nesnadnému procesu.

Generace nasichigdkii prijimaly smrt jako pirozenou so&ést Zivota. Lidé Zili
tak, jak jim Zivotni podminky dovolovali a smrtiijpmali ve svém Zivat jako
~kmotiicku“. S rozvojem mediciny, vyvojem novych diagnoksgich a I€ebnych metod
se z&alo dd&it smrt olzas ,gemoci”, zvigzit nad ni aloveéku tak Zivot prodlouzit.
Dnes se lidé doZivaji mnohem vysSikw, nez tomu bylo na gétku minulého stoleti.

Tim pochopiteld doSlo i ke zmindm v mySleni lidi a ke z&gnam v gijimani
smrti. Clovék zasal smrt gjimat jako nepitele, kterého jetreba pemoci, felstit
a pokud je #ejmé, Ze nad nim neibe zvitzit, tak jej alespd zahnat co nejdale od
sebe. A nejenom smrt — ale také jeji ¢8b Tedy toho, kdo umira. Snad strach z toho,
Ze by nas smrt mohla také&emoci, nas natila umirajici odesilat do nemocnic
a podobnych instituci. Snad to byla obava, Ze msé§enestai na tak narény ukol,
jakym doprovéazeni umirajiciho ke smrti je. #epe nas vSechny jednou tato ceéstea.

Diky tomu, Ze se naSlcekolik lidi, ktefi si uedomovali, Ze nechiji, aby jejich
Zivot ataké Zivoty ostatnich lidi musely kinodosobgle, mezi cizimi lidmi aza
vysokymi zdmi nemocnic, vzniklo ve Velké Britaniiogpicové hnuti. MysSlenka
hospice se dkdy po druhé sstové valce zrodila v hlav zdravotni sestry, pozjl
lékarky dr. Cecily Saudersové. Jeho cilem je respektiodistojnosti¢loveka v kazdém
okamziku zivota, tedy i ve smrti.

Tato mySlenka se #ala velmi rychle it po celéem s¥t¢ a v devadesatych
letech minulého stoleti byl €eské republice zaloZen prvni hospic. Do3lo k tomu
v Cerveném Kostelci v roce 1994 .&Bem uplynulych Sestnécti let vznikla cekida
hospidi a podle jejich fikladu pracuje mnoho dalSichizzeni. Hospice se nesnazi

konkurovat nemocnicim, jejich tkolem neni \Wgéicloveka. Zabyvaji se spiSe Zivotni
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situaci nemocného ataké jeho rodiny. Tim se hostiga zdravotnicko-socialnim
zaizenim, coz zcela koresponduje s celostnim pohledanpacienta a jeho rodinu,
ktery hospice ve své praciiganosiuji.

Moje profese socialni pracovnice mneivpdla do prostor Hospice svaté
AlZbéty, mezi jeho pacienty. Jsem konfrontovana s lidskolesti a se smutkem, ktery
se ke smrti vaze. Soasre ale potkavam ifibuzné, kt& se nachazeji v obdobi po umrti
sveho blizkého a projevuji kladné emoce, které ipedizpraw diky intervenci hospice.
Rozhodla jsem se proto zjistit, co jéiginou toho, Ze paxstali nepovazuji hospic za
prostednika jejich nessti a ztraty, ale naopak jej hodnoti jako pomocnwiahvilich,
které pro & byly velmi ©Zzké. Chci jednoduchou sondou do obtiZzné Zivotniasi
doprovazejicich umirajicich paci@mbzkryt vSechny aspekty hospicov&pé

Moje diplomova prace tedy sgioa v hledani socialniho pohledu na hospicovou
problematiku. Neklade si za cil obj&sih zdravotni slozky hospicové @& ale hleda
spojitost mezi obtiznou Zivotni situa¢ioveéka, ktery doprovazi svého blizkého
vV procesu umirani a tim, co mu nabizi hospic. Ciligolomové prace je odpeéict na
otazku: Jakou roli sehral v Zivogjedindi, ktei doprovazeli umirajiciho ffbuzného
Hospic svaté Alzéty?

Rada bych touto praci ukazalarej@osti, jakym zppsobem lIze obtiznou Zivotni
situaci zvladnout pod odbornym vedenim profesibnakymi zangstnanci Hospice sv.
AlZbéty bezesporu jsou. Domnivam se, Ze pokud seipqdaekazat, Ze doprovazejici
jedinci povaZzuji pé, které se jim fi pobytu jejich umirajiciho blizkéhdlovéka ze
strany hospice dostalo, zalézitou pomoc, bude mozné povaZzovat intervenci icesp
za jeden ze zdrdj zvladani jejich obtizné ZzZivotni situace. Svoji @rdych rada

zveejnila na portalu http://www.hospice.cz, kde je plodym pracim §novan prostor.



1 Hospic

Moje prace se dnuje tomu, jakou roli plniip doprovazeni umirajicich hospic.
PovaZuji proto za kbvé v prvni kapitole objasnit tento termin z hl&dishistorie,
poslani a popisu pé, kterou hospic poskytuje.

Slovo hospic fevzalaceStina tejm¢ z nimeckého Hospitz, cozigdstavovalo
nocleharnu spravovanou cirkvi. AvSakivpd tohoto slova je v latinském hospes,
hospitis (host), z#oZ bylo odvozeno hospitium, kteréedstavovalo pohostinstvi,
hostinny dim nebo patelské pijeti. VSechny peklady tohoto slova maji kladnou
konotaci. Souviselo to s tim, Ze na misgzn&ovaném jako hospic mohli lid&ekavat
poskytnuti noclehu, stravy, ogeti i duchovni podpory poutnii, ktei byli dlouho na
cestacH.

TehdejSi hospice byly zakladanyiznymi cirkevnimiiady a pomoc v nich
poskytovali ¥tSinou mnisSi. Vznikaly nahodile a fungovaly jakailily nebo pistresSky
pro vSechny pdebné, & jiz potrebou poutniik byl odp@inek, uzdraveni, slehnuti a
porod nebo umirani. Biéo nevyl&itelné nemocné se Zalo az vroce 1842 cilén
vénovat v Lyonu spok&enstvi Zen kolem Jeanne Garnierové. Toto spokgvi oteielo
v roce 1847 v R#&:i prvni dim pojmenovany hospic. Odtud ziskalo slovo hospig sv

vyznam. Dnes je jim misto, kam jsotijipnani nevyl&itelné nemocni na konci Zivota.

1.1 Historie a sou €asnost hospice

Snaha o celostni pohled naipé t€Zce nemocného se objevovala ve sfrobsti
jiz po staleti. H takovémto zpisobu pée nestala v pdpdi pouha starost clo
nemocného, ale i o jeho dusi a socialni gest Prvni dm ozna&eny jako hospic
otevelo v roce 1847 v R&i spol€enstvi Zen, které seimovalo péi o nevyl&iteln¢
nemocné. Zakladatelkou tohoto sp@estvi byla Jeanne Garnierova. DalSi vyznamnou
osobnosti, podilejici se na vyvojig@éo €Zce nemocné, byla Marie Aikenheadova,
zakladatelka kongregace Sester lasky. Tato kongeegdala u zaloZenicékolika

hospicovych dorin a soustdila se na doprovazeni umirajicighymirani.

! MUNZAROVA, M. Eutanazie, nebo paliativni pé? 1.vydani. Praha: GRADA Publishing, 2005. 108
s. ISBN 80-247-1025-0 (broz.).



Tato pée byla gedchidcem moderni hospicové q@tak, jak ji zname dnes.
Dnesni pée je reakci na to, jaky vyvoj zaznamenalo zdrawtehipredevsim Bhem 20.
stoleti. Velky w¥decky pokrok pinesl rozvoj v diagnostice i &&¢ chorob. Objevy
novych Iéki znamenaly rozvoj ebnych postufp cilem mediciny se stalo vyéni,
kauzalni ovlivini a prodlouzeni Zivota. Medicina ¢aéa vnimat smrt jako svoje
selhani, jedinym moZnynesSenim byla snaha bojovat s nemoci ,az do koncile L
zatali verit ve ,vitéznou medicinu“ a utrpeni a smrt se &hwavirat do nemocnic a
Ustavi. DoSlo k odlid&ni celé jedné etapy lidského Zivota.

Ve druhé polovia 20 stoleti se v Zapadni Evidp Americe z&ina objevovat
stale casejsi kritika dehumanizovanéhaiptupu k pacieriim. Kritizuji se nedostatky
Vv p&i 0 nemocné, zvlaStpotom nedostatky v&@¢ bolesti a absence psychicke,
duchovni a socialni pomoci umirajicim pacienta jejich blizkym. Jako reakce na tuto
kritiku se objevuje snaha o poskytovani hospicaite p

Za zakladatelku moderni hospicovéé@ge povazovana Cicely Saundersova,
ktera pracovala nejprve jako sestra a ppz@ko Iékaka v nemocnici sv. Josefa v
Londyre. Po zkuSenostech sqd@ umirajici se rozhodla zalozit needmesti Londyna
hospic, coz se ji vroce 1967 paittaa vznikl prvni moderni hospic St. Christopher
Hospice (HaSkovcova, 2000). Cesta kjeho zalozemé lmpravdu dlouhd a pro
samotnou Cicely Saundersovou znamen#éarat v jejim profesnim i osobnim Zi¢ot
Byla vykoupena mnoha étimi jejimi i jinych bezejmennych lidi.

Vznik tohoto hospice je v dkterych publikacich ozmavan doslova jako
pralomova udalost —

St. Christopher’s hospice se pokusil z iniciativicely Saundersové poprve
realizovat paliativni p& pro terminalg nemocné zagtenou na pacienta, kombinujici
emocionalni, spiritualni a socialni podporu se meovanou lékésko-sesterskou
p&i.

Tato praxe byla pozfl oznaiena jako multidisciplinarni poskytovani geea
ponrné rychle se rozgila nejprve po Anglii a poté do USA a Kanady. V US#
zaloZen prvni hospic v roce 1974 v New Haven. Aakérihospice zaly ve vysSi nie
zapojovat do své prace dobrovolné pracovniky, &digvtaké ambulantni hospicovou
praci. Podélo se zde také dosahnout financovani hasgie zdravotniho poji&ni.

V 70. letech se hospicova myslenka dostala i dondieaa v Rakousku bylo prvni

2 http://www.umirani.cz



paliativni od@leni ote¥eno na chirurgické klinice v Kolénnad Rynem v roce 1983 a
prvni hospic v roce 1986. V tomtéz roce byl ve Ergpiijat zakon, zartujici pravo na
kvalifikované oSdbvani bolesti a zakon, podleijh ma kazdy pdebny pravo na
pristup k 1&b& ve smyslu paliativni g3

Také v Ceské republice se koncem 20. stolettatamenit pohled na pé& o
pacienty na konci Zivota. Jednou ze znama&hto zneén bylo napiklad oteveni
prvniho oddleni paliativni pée v Nemocnici TRN v Babicich nad Svitavou v roce
1992 a také zaloZeni &dnského sdruzeni Ecce homo pro podporu domaas pé
hospicového hnuti v roce 1993. Jako své hlavniscitaZzeni stanovilo:

1. z&it o umirani a smrti nahlas mluvit a hlgyiemyslet

2. pomoci vybudovat prvniesky hospic a vdm ukazat, Zze kdyz se chce, vSechno
jde

3. zkuSenosti z hospicagdavat dal (fednasky, semirta, staze atd.)

4. myslenku hospice prosadit i mimo budovy hospicedestam, kde lidé umiraji

Hospic a jeho misto ve spétesti?

Za podpory tohoto hnuti a Diecézni charity v Hradcdlové a byl 8. prosince
1995 oteven prvni tizkovy hospic - Hospic AneZkgeské vCerveném Kostelci. Velka
zasluha za zahdjeni jeimnosti se fipisuje gedevSim MUDr. Marii SvatoSove, kterd
stala i u zrodu uvedeného @mského sdruzeni a od zalozentaského sdruzeni
Asociace poskytovatél hospicové paliativni @@ (APHPP) vroce 2005 je jeho
reditelkou.

Béhem patnéacti let, které uplynuly od ofemi prvniho hospice @eské
republice, byly zprovozimy dalSi hospice. Mezi nimi byl ¥ervnu 1998 zaloZentip
Masaryko¥ onkologickém Ustavu Hospic sv. ARtlg v Brné, ktery od roku 2004
spravuje Obanské sdruzeni Gabriela.t3tizkovych hospit je v sodasnosti natolik
rozstena, Ze jiz jenonyitkraje nasi republiky nemaji ,8) hospic. Kron® lazkovych
hospid existuje vCeské republicéada doméacich a mobilnich hospia hospicovych
hnuti.

Legislativre je hospicova piée zakotvena teprve od roku 2006. V zakan

48/1997Sh. o uejném zdravotnim poji&hi lze nalézt §822a s nazvem: ,ZvIastni

3 STUDENT, J-Ch., MUHLUM, A., STUDENT, USocialni prace v hospici a paliativni¢e 1. vydani.
Jinatany: H&H, 2006. 161 s. ISBN: 80-7319-059-1.

* (http://www.prohuman.sk/)



Ustavni pée — pée paliativni tizkova. L&ba paliativni a symptomatickd o osoby v
terminalnim stavu poskytovand ve speciélnidtikbvych z#izenich hospicového
typu.*

K zatlereéni hospié do zakona 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach da&lo
dva roky pozdji, kdy se zde objevuje specialrizkové zaizeni hospicového typu pro
moznost poskytovaniifspivku na péi. Hospice jsou v saiasnosti povazovana za
zdravotnicka z#zeni, poskytujici také socialni sluzby podle § &4, 52 zakona
108/2006 Sb.

Na zaklad registrace &které z &chto sluzeb Zadaji o dotace MPSV, kraje a obce
v dotanichtizenich. Ale nemaji na tyto dotace pravni narokstaveni hospicje zde
nejisté, proto Asociace poskytovaiehospicové paliativni @@ usiluje o vleneni
hospicové pé& v oblasti socialnich sluzeb do zakotid08/2006Sb. o socialnich
sluzbach. P& v hospicich je poskytovana v souladu s dokumentgtandardy
hospicové paliativni p@&. Tento dokument definuje pozadavky na poskytdwate
paliativni pée vCR v zajmu zajidini potebné Grova a kvality. Jeho autorem je
Ministerstvo zdravotnictviCeské republiky ve spolupraci s Asociaci poskytdvate

hospicové paliativni e °

1.2 Filozofie hospice

Hospice jsou tedy fpdevSim zdravotnimi institucemi, ale odZbych
nemocnénich zdizeni se liSi svou filozofii. MySlenka hospice vgehz Ucty k Zivotu a
z Gcty kéloveku jako jedinéné, neopakovatelné byto$tZahrnuje v sob mnohem vic,
neZ predstavu o nalezeni vhodného mista pistajné umiran?.Snazi se o uspokojeni
biologickych, psychickych, socialnich a spirituélmi poteb vSemi dostupnymi

prostedky a to pi sowasném zachovani autonomie nemocného.

® 7akong. 48/1997 Sb., o ¥ejném zdravotnim poji&hi a o zning a dopléni nskterych souvisejicich
zakoni, Shirka zakow, (1997)

6 Zakong. 108/2006 Sh. o socidlnich sluzbach, Sbirka z&k@006)

" SVATOSOVA, M.Hospice a urni doprovazet6. doplEné vydani. Praha: APHPP, 2008. 150 s. ISBN
978-80-7195-307-4.

8 STUDENT, J-Ch., MUHLUM, A., STUDENT, USocialni prace v hospici a paliativni¢e 1. vydani.
Jinatany: H&H, 2006. 161 s. ISBN: 80-7319-059-1.



Podle Svato$ové,hospic nemocnému garantuje, Ze nebudét tnesnesitelnou
bolesti, Ze v kazdé situaci bude respektovana ljdské distojnost, a Ze v poslednich
chvilich Zivota neistane osamocen.” Hospic pacient,neslibuje uzdraveni, ale také
nebere nagji. Neslibuje vyl&eni, slibuje lé&itelnost.*° Poskytuje p& o ty nemocné, u
nichz jiz kurativni I€ba neni Gsgsna a u nichz vSechny moznostitdg byly vycerpany.
Nabizi hospicovou @& kter4d ,polemizuje s fistupem k umirani v akutnich
nemocnicich a umirani vnima jakéirpzeny konec lidského Zivota aldzitou osobni
zkuSenost

National Hospice Organisation z Virginie, USA deifi@ hospicovou p# jako:
.koordinovany program paliativnich a padpych sluzeb provasych doma i za
hospitalizace, ktery zajifje |&bu a psychologickou, socialni a spirituélnicippro
umirajici osoby a jejich rodiny. Sluzby jsou zéggany lékdsky tizenym
interdisciplinarnim tymem profesioriédla dobrovolnik. Po smrti nemocného je k
dispozici pée o pozstalé.??

Hospicova pée je jednou z forem paliativni §& Definice S¥tové zdravotnicke
organizace WHO je té#n totozna, jako definice hospicoveédeé Proto uvadim ragl
definici, pochéazejici z Velké Britanie, kterou jeobmé nalézt u Vorka: ,Paliativni
medicina se zabyvadeou a péi o nemocné s aktivnim, progredujicim, paison
onemocgnim. Délka Zivota je uéthto nemocnych omezena a cilenmiblg a pée je
kvalita jejich Zivota.*® Tato definice fitom povaZuje za aktivni, nevyiéelné
onemocgni takové onemocami, u kterého ,neni mozné dostupnymidénymi postupy
dosadhnout vylé&eni“. Za progredujici onemoéni takové onemoemi, v nimz
~=dynamika patologickych zegm vede k postupnému zhorSovani celkového klinického
stavu“. Pokrgilost onemocBni mize stanovit pouze Iéka Paliativni pée se
nevztahuje k Zzadné konkrétni diagnoze, i kdyzc¢gsto vnimana jako pé o

onkologicky nemocné. Paliativni §& vSak byva indikovana takéigrdenim selhani,

9 SVATOSOVA, M. Hospice a uémi doprovazet. 6. dopiné vydani. Praha: APHPP, 2008. 150 s.
ISBN 978-80-7195-307-4.

10 http://www.hospice.cz

11 SLAMA, O., KABELKA, L., VORLICEK, J., et al., Paliativni medicina pro praxi, zm.vydani.
Praha: Golén, 2007. 363 s. ISBN 978-80-7262-84%40.].

12 VORLICEK, J., ADAM, Z. et al. 1998. Paliativni medicirRraha: Grada Publishing.

13 VORLICEK, J., ADAM, Z. et al. 1998. Paliativni medicirRraha: Grada Publishing.
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pii onemockni plic, jater, ledvin,¢i jinych orgami, pii nékterych neurologickych
onemocgnich, @ AIDS, u nrekterych vrozenych onemoémi, u pacient ve
vegetativnim stavu a u polymorbidnich geriatrickpettient.

Omezena progndza trvani zivota v uvedené definadiapvni p&e znamena
dobu obvykle kratSi nez 1 rok, pgomére nez 6 nésial a kvalitu pacientova Zivota jako
cil I&cby a pée predstavuje orientace na pacienta a nikoliv na chgreélka dilezitost

psychosociélnich aspéka interdisciplinarni pstup*

1.2.1 Bio-psycho-socio-spiritualni gristup
Ze vSech tive uvedenych definic paliativni i hospicovéceévychazeji jeji
principy, které uvadi server http://.umirani.cRaliativni pée:

* se neodvraci od nevyi&lné nemocnych, ale chrani jejichistojnost a klade hlavni
duraz na kvalitu Zivota;

» dokdze usfEre zvladat bolest a dalSi fivodni jevy zadrecnych stadii smrtelnych
onemocHni;

* podporuje Zivot, avSak pohlizi na umirdni jako raogeny proces, neusiluje ani o
urychleni ani o oddaleni smrti;

» je zaloZzena na interdisciplinarni spolupraci a nelastnim pohledu na nemocného
cloveka, a integruje proto v s@bléka'ské, psychologicke, socialni, existencialni a
spiritudlni aspekty;

» vychazi dsledr¥ z individualnich pani a poteb pacient, respektuje jejich hodnotové
priority a chrani pravo pacienta na sebéani;

e zdiraziuje vyznam rodiny a nejblizSiclkigbel nemocnych, nevytrhava nemocné z jejich
prirozenych socidlnich vazeb, ale uragg jim, aby posledni obdobi Zivota prozili v
disstojném a vlidném prostdi a ve spolaosti svych blizkych;

* nabizi vSestrannoucihnou oporu pibuznym a patelim umirajicich a poméaha jim
zvladat jejich zarmutek i po smrti blizkéHoveka;

» vychézi ze zkuSenosti, Ze existuje zasadni roedil3patnou a kvalitni géo umirajici
a Ze umirani nemusi byt provazeno strachem, nésimesi bolesti a nesmysinym
utrpenim.”

Paliativni a hospicova pé klade draz na holistické pojeti pé o pacienta. Toto

pojeti usiluje o vyho¥ni potebam ¢lovéka. Jedna se tedy o ofmtani pacierit s

14 SLAMA, 0., SPINKA S. Koncepce paliativni p& vCR. Pracovni material k odborné asené
diskuzi.Praha: Cesta doin2004. 36 s. ISBN 80-239-4330-8 (broz.).
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dirazem na individualni gé ale zejména o empatickou, kreativ&innost vSech
pecovatetli, vedenou snahou o zlepSeni kvality Zivota termiaemocnéhgloveka.

Holistické pojeti vnim&loveka jako bytost, kterd ma biologické, psychologické
a socialni a spiritualni piby. V paliativni p& n¢kdy neni mozné zcela jasn
jednotlivé poteby strukturovat, jednak proto, Zze se vzajerpnolinaji a pedevsim
proto, Ze Bhem gFijimani p&e pacientéasto jejich priority mini a izné spojuje a
pieskupuje.

Cilem uvedenéhgtyrdimenzionalniho fistupu je vSemi prostdky pacientovi

pomoci, aby ,ustal“ nelehkou situaci newitélného onemoacni.’®

1.2.2 Multidisciplinarni tym

Aby bylo mozné dostat tomuto cili, j¢éeba @i poskytovani p& pracovat
tymowe. Specifikem hospicové pé je prace v multidisciplinarnim tymu. Ten fvéada
odborniki raznych profesi, ki¢ se vzajemé& setkavaji a spote¢ reSi uspokojovani
potieb pacientd®

Setkavani multidisciplinarniho tymu je podle méh@zaoru naprostym
specifikem prace profesi, které jsou charaktekséticpro jakékoliv jiné zdravotnické

zaizeni. Jednotlivé profese uvadi nasledujici tabulka

15 SLAMA, O., SPINKA S., Koncepce paliativniq@év CR. Pracovni material k odborné aejmé
diskuzi. Praha: Cesta d@m2004. 36 s. ISBN 80-239-4330-8 (broz.).

16 VORLICEK, J., ADAM, Z., POSPISILOVA Y., Paliativni mediw. 2., peprac. a dopl. vyd. Praha:
Grada Publishing, 2004. 537 s. ISBN 80-247-02794Z.).
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Tab. 1 Paliativni pée - sloZeni multidisciplinarniho tyrhu
Paliativni péée, slozZeni

multidisciplinarniho tymu

lekati raznych specializaci
zdravotni sestry

dietni sestra

socialni pracovnik
rehabilitatni pracovnik
psycholog, psychiatr
duchovni

dalsi pracovnici dle ptgby

¢lenové rodiny
pratelé

dobrovolnici

Profese nejsou v tabulce uggdany podle @lezitosti pro pacienta, spiSe podle

e

Mrivrw s

muze preferovat spiSe pomoc rehabdiitasestry nez dietnCarou jsou potom oddeni
profesionalni pracovnici od laik Ale i zde plati, Ze spravna podpora dobrovolni&a
spravném migta ve spravnéniase nize byt pro nemocnéhaikdzitéjsi, nez v danou
chvili prechodri nedostupna intervence jakéhokoliv profesionaladyeaz ¢cleni tohoto
multidisciplinarniho tymu je pro dde pracujici celek naprosto nepostradatelny a
zastupitelny pouze naigchodnou dobu. Kazdy pracovnik plni své ukoly taly
koneiny cil — p€e o umirajiciho pacienta — byl zcela n&plnFredpoklada komplexni,
kontinualni a spolupracujicitigtup vSech, kié se na p& podili. Velice dilezitou
soutasti tohoto zfisobu pée je skuténost, Ze pacient je s jeho principem seznamen a
vi, Ze se na @ o jeho osobu podili zastupci vice profesi,ik& informace o &m
navzajem pedavaji.

Lékai pracuji podob# jako v jinych zdravotnickych ¥&enich pod vedenim
vedouciho léke&e, nebo primée. Stéli, tzv. kmenovi Iékapracuji obvykle v dennim

rezimu, odpoledni, i a vikendové sluzby zafi§ji obvykle smluvni léka tak, aby

17 VORLICEK, J., ADAM, Z., POSPISILOVA Y., Paliativni mediw. 2., peprac. a dopl. vyd. Praha:
Grada Publishing, 2004. 537 s. ISBN 80-247-02794az.J.

'8 Hierarchii poteb podle Maslowa se budénovat v jedné z nasledujicich kapitol.
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byla zajiStna kontinuita Iékeské pée. Lékdi zajix'uji predevSim somatickou dbu,
jsou odborniky v oblasti paliativni medicinyiepokladem pro vykon prace v hospici
je nejenom znalost medicinské problematiky, alé tbré komunikani, organizani a
manaZzerskée schopnosti.

Prim&, resp. léka hospice odpovida za cely chod ekai, &astni se
rozhodovani o f)mu pacienta, posuzuje jeho indikaci procipéterou je hospic
schopen pacientovi nabidnoutii Biijmu pacienta provede vy$ehi a stanovuje
lé¢ebny postup. Po celou dobu hospitalizace sledugkeré zminy ve zdravotnim
stavu, ordinuje a provadi zdravotnické vykony. tnfaje pacienta o diagndéze a
progndéze onemoceni, je jeho piivodcem v oblasti uspokojovanélésnych pateb.
Nezidka je také tim, kdo vyslechne pacientova trapepstatnich oblastech. Lékge
pro mnoho lidi vysokou autoritou a z toho plynoddivéry pacienta v jeho osobu.
Ziskani pacientovi wéry je pro Iék@e, potazmo pro cely tym velicetlézitym
predpokladem poskytovani komplexni¢pé Léka je tim, kdo v podstatvede cely
multidisciplinarni tym, pestoZze wktefi pracovnici z tymu mu oficiatn podizeni
nejsou. Podle stylu prace lékaje zamiten styl celé p& o pacienta. Lékavede
Iékarskou dokumentaci, rozhoduje o &mach v léebném postupu a rozhoduje o
ukorteni pé€e o pacienta.iPzhorSeni zdravotniho stavu informuje rodindgslpSniky,
pii umrti promlouva s pawstalymi a ukotiuje p&i o pacienta jeho ohledanim.

Zdravotni sestry jsou jakousi ,prodlouzenou rukeikale". P¥i sowasném
trendu pesouvani #Siho pemza pravomoci na vysoce kvalifikovany zdiaicky
personal nejenom vykonavaji Ukoly ordinované téka ale jsokasto jeho odbornymi
partnery. Jsou tedy pod tlakem neustalého zvySokamiifikace, ale i nutnosti
absolvovat #izné vzdlavaci programy v ramci celozivotniho &d@vani. V hospicove
p&i je Ukolem zdravotni sestryima p€e o pacienta, ktera sgigsa ve sledovani jeho
aktualniho stavu, jeho peb a jejich uspokojovani ve spolupraci s ostatnilany
tymu. Spolu s oSatvatelskym persondlem §ge o pacientovu hygienu,fipmani
potravy, vyprazdlovani a celkovou ¢tesnou a duSevni pohodu. Vede sesterskou
dokumentaci, aplikuje Iéky ve vSech formach, odebibiologické vzorky
k laboratornimu vy3étni a spolurozhoduje @kterych zdravotnich vykonech. Sestra je
zodpowdna za Bh celého odd8eni v dolg jeji sluzby a stegajako v gipac |€kae je
prabéh situaci, které se na o#ldni vyskytnou, fimo zavisly na jejich schopnostech a

predpokladech situace zvladat.
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Partnerem v této oblasti jsou pro zdravotni segdnotlivi oSetovatelé, ¢i
petovatelé. Podohinjako sestra vstupuji do pacientovi intimni zéngaamahaji mu p
uspokojovani vSech, tedy &dh nejintimrgjSich poteb. Tim se pro pacienta stavaji
vlastre nejblizSimi osobami mimo okruh jejicltipuznych. Svou stalouripomnosti u
pacientovailzka setasto stavaji jehotvérnikem. Tato skutmost klade vysoké naroky
na profesionalitu oSg&vateli ve smyslu zachovani diskrétnostii psowasném
zachovani odstupu od pacienta a blizkosti k paowentJsou proto dlezitymi
informatory pro Iékée a pro cely multidisciplinarni tym. Také pro déeatele plati
povinnost celoZivotniho vathvani, protoze spolu s trendem zvySovani pozadaek
praci zdravotnich sester se zvySuji i poZzadavkwpiagi zdravotnicky personal.ckteré
puvodni kompetence zdravotnich sester se namédele zvolna fesouvaiji.

Mezi stedni zdravotnicky personal $adi i dietni a rehabilitai sestry, které
maji mirré odliSnou napi prace, ale pracuji v duchu stejnych zasad a nci

Na rozdil od BZnych zdravotnickych z&zeni mé v hospici velmi silné postaveni
psycholog, duchovni a socialni pracovnik. Vzhled&mejasnym hranicim mezi
psychickymi, socialnimi a duchovnimi pebami se jejich kompetence wpéo
pacienty prolinaji, doplji a nahrazuji. Koordinace je zafiBh pra¥¢ tymovou
spolupraci a setkavanimi, které probihaji jedenidté a na nichZz se postup qeé
probira i s ostatnimileny tymu.

Jiz z pojmenovani profese psychologa vyplyva, he j@avni aktivitou by o
byt uspokojovani pacientovych psychickych ipbt Jedna se o vysokoskolsky
vzklaného odbornika, ktery si svoje wahi dophuje absolvovanimuznych typi
vycviku. Psycholog je nositelem podpory komugiki@h schopnosti mezi vSemi
zWastrenymi. Je progednikem mezi pacientem a personalem a mezi paniemteho
blizkymi. Je tim, kdo pomaha vSem c¢astretnym pochopit druhou stranu
komunikaniho procesu a nastavit pravidla, vedouci k dobréwsledku. Wastni se
rozhovofi |ékae s pacientem a lék&a s rodinou pacienta,fipkomunikaci rgkolika
subjekfi je facilitdtorem rozhovoru. Vzdy méa na p&mprosgch pacienta. Po jeho
umrti poskytuje parstalym odbornou podporu.

Socialni pracovnik je také vysokoSkolsky #tzshy pracovnik s povinnosti
celozivotniho vzdlavani. Jeho zazeni ve zdravotnickém tymu je pdad
komplikované, protoze legislati¥nje zdazen jako pracovnik socialniho resortu.
V hospici je vSak nedilnou séaésti tymu a jeho nutnou podporou. Zajig pacientovi

styk s vrgjSim swtem, ktery je zvlast pro pacienty bezifbuznych velmi dlezity.

13



Pacientovi, ktery ma své socialni vazby pomahajieheudrzovani a posilovani.
Podporuje rodinu a ostatni blizké Wpéo jejich pibuzného. Jeho Ukolem je

s~

identifikace emonich, socialnich, praktickych i finanich potizi pacienta i jeho rodiny
a také pomoc i jejich prekonavani. Po umrti pacientatistava v kontaktu
s pozistalymi, v fipact poteby poskytuje emimi a praktickou podporu a poditém
¢ase od umrti p@dda setkani pastalych s pracovniky hospice. Mimdimé pée o
pacienta zaji&je administrativni zalezitosti a komunikaci mezshicem a jinymi
institucemi — obecnimirady, Gady prace, soudy a;.

Roli duchovniho v hospictasto zastdva pastérd asistent. Jeho Ukolem je
identifikace a uspokojovani duchovnich iedt Jedna se o [eby spojené
s ndbozenskou virou u pacignkteti se povazuji zadfici, ale i o uspokojovani pet
u pacient, ktefi se k vie nehlasi. Pacienti i jejich bliz¢astoieSi otazky konanosti
Zivota, viny a odpushi a smifeni s Bohem a s lidmi. Na pozadani je pagtdrasistent
schopen umoznit pacientovi nas duchovniho z jakékoliv registrované cirkve. Jako
jediny z tymu je nositel duchovni sluzby zgEstmancem jiné organizace, neni tedy
zanmestnancem hospice.

Velkou ¢ast multidisciplinarniho tymu t¥o v hospici skupina dobrovolnik
Dobrovolnici vykonavaji v hospickinnost, kterou definuje jako: ,neplacenou a
nekariérnicinnost, kterou lidé prova&g proto, aby pomohli svym bliznim, komuéit
nebo spolénosti.'® Tosner a Sozanska potom dobrovolnikem &ajigsloveka, ktery
bez naroku nafinami odn€nu poskytuje sk cas, svoji energii, &domosti a
dovednosti ve progph ostatnich liditi spolenosti.?° Cinnost dobrovolnik je pro
pacienty a jejich nejblizSi velmiutezita. Dobrovolnici pomahaji tam, kde personal
nema moznost a kapacitu a kde rodinagdmije vystidat a zastoupit. Dobrovolnici pini
rozlicné ukoly od eméni podpory nemocnych az po drobné pomocné pracevopu
nebo administrat®& Staraji o k¢tiny, o drobné zweci mazltky, slouzi na recepci,
v pijéovreé pomicek, ginaseji nakupy, p®lji o knihovnu. Festoze jsou dobrovolnici
¢leny tymu, jejich postaveni je specifické. Aby moklé sluzby davat, musi také
dostavat. V jejich fipadt je nutné, aby se mohli citit jako plnopravinove tymu,

dostavali zptnou vazbu od za#stnan@ hospice, mili pocit, Ze si jejich pracedkdo

19 MATOUSEK, O. Metody &izeni socidlni prace. 1. vydani. Praha: Portal32664 s. ISBN 80-7178-
548-2.

20 TOSNER, J., SOZANSKA, O. Dobrovolnici a metodikace s nimi v organizacich. 2. vydani. Praha:
Portal, 2006. 149 s. ISBN 80-7367-178-6.
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ceni, mohli vidt, Ze se naplji vlastni @ekavani pi jejich ¢innosti, dostali moznost
k rozvinuti prostednictvim dalSiho vzadavani. Pée o dobrovolniky p#t mezi ukoly
socialniho pracovnika.

Posledni kategorii ve ¢fu ¢leni tymu jsou pibuzni a patelé pacienta. Posledni

Mrivriw s
Mriviw s

muze byt sloZzeny ze sebelepSich pracoitnsebelépe sehranych vépéale bez lidi,

ktefi jsou po cely Zivot pro pacienta néjezitcjSimi osobami, se jim to dajen

s obtizemi. Proto profesionalnigeepaita s ,profesionaly” na pacieit zZivot, kterymi

jsou jak jeho nejblizsi, takipdevSim pacient sam.

1.3 Formy hospicové pé ¢e

Hospicovou pé& lze poskytovat nejen v hospici, ale i vSude tdwde lidé
umiraji?* Po celéCeské republice je postuprzavaéna hospicova & v rekteré
z jejich ti forem. Jedna se o §¢ poskytovanou naikkovych oddlenich paliativni
p&e v rekterych nemocnicich arpdevsim otZzkovou hospicovou @& poskytovanou
v hospicich. Druhou formou je domaci hospicov&aepekdy tym proskolenych
profesional poskytuje p& ve stejném rozsahu jako #Zkové forng, avSak v domacim
prostedi. Teti forma je pokud vzac#jsi. Jedna se o formu denniho stacterfa

V liZzkovych hospicich jsou pacienti ubytovanétdinou v jednaiZzkovych
pokojich, které poskytuji pacientovi soukromi a umgi negetrzity pobyt blizkého na
pokoji pacienta. Nav&ty v hospici jsou kontinualnijdi se pouzei@nim a patbami
nemocného, stefnjako pacientv denni rezim. Ten neni paystanoveny, rozhoduje o
ném sam pacient. Ten si takécuje, jaké bude vybaveni pokoje. Pravidla hospicové
p&e wtSinou umo#uji doplréni pokoje vlastnimi fednety tak, aby nemocnému co
nejvice gipominal domov.

V doméacim prosedi je poskytovana paliativni §& obecna, kterou poskytuje
obvykle prakticky |ék# popipadt sluzbou domaci oSetvatelské p& (home care),
nebo paliativni p& specializovana, poskytovanaiizanimi typu ,domaci hospic*.

Tym ,domaciho hospice pracuje v podobném slozekd janultidisciplinarni tym

2L SVATOSOVA, M. Hospice a urni doprovazet5. doplné vydani. Praha: Ecce Homo, 2003. 150 s.
ISBN 80-902049-4-5.

227 obsahovych iivodi, které jsou dany rozsahem prace se budu v dadsfm @novat prvni
z uvedenych forem -a¥kové hospicové e
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v [iZkovém hospici. Tento tym obvykleagobi v sotinnosti s praktickym |ékam
pacienta. Rednosti této formy @@ je jednak domaci prdeti, které je pro pacienta
velmi dilezité a potom takéipozena forma p& rodiny a blizkych o nemocné. Jedna
se o domaci ¢ laickou, kterd mize byt poskytovana ,umirajicim vSeckkavych
skupin, u kterych nevyzaduje jejich psychosomatiskgv odbornou @& sluzby ¢i
pomoc. Je wena umirajicim, ki¢ maji takové socialni podminky, které dovoluji
poskytovani domaci hospicove ¢gélaické bez ohrozenti sniZzeni kvality Zivota
umirajiciho a jeho blizkych. Domaci hospicovaedaicka je zakladnim pigm
hospicové pée jako celku??

Stacionérni hospicova ¢ je zdravotni a socialni §& poskytovana pacieit
ve stacionéch, kde paiast dne je nahrazeno jejich vlastni socialni ped$t Jedna se o
jakousi kombinaci fedeSlych dvou forem, a sice domactedthem odpolednich,
vecernich a nénich hodin a institucionalni pé v dopolednich hodinach. Tato forma je
vhodn& pro nemocné v mishebo blizkém okoli hospice a v¢ité fazi onemocéni

miZe byt pro které nemocné tim nevhagsim ieSenim.?*

1.4 Hospic svaté Alzb éty

Praktickoucast mé prace jsem provda mezi gibuznymi pacient lazkového
Hospice svaté Alzity v Brng. V dalSim textu proto popiSu totoizzeni.

Hospic sv. Alzlsty v Brn¢ navazuje n&innost hospice, ktery na stejném naist
v konventu sester algbnek — pisobil do roku 2001 v ramci Masarykova
onkologického Ustavu (MOU). Ten byl viz&001 rozhodnutim vedeni MOU zrusen.
Zamgstnanci vSak zalozili atanské sdruzeni Gabriela ac¢ak usilovat o obnoveni
¢innosti hospice. Ktomu doSlo 1. dubna 2004, kdhaii svou ¢innost fizkova
stanice s kapacitou 10Zek. V zdi roku 2009 byla uvedena do provozidpi vestavba

a v sodasné dob slouzi klientm hospice 22izek*

% MISCONIOVA, B.Pé&e o umirajici — Hospicova pé Narodni centrum domaci ggCeské republiky
ve spolupraci s Ministerstvem zdravotniofigské republiky, Ministerstvem prace a socialniéti v
Ceské republiky, V3eobecnou zdravotni pigjismouCeské republiky a Magistratem Hlavnihésta
Prahy, Praha: Vyzkumny Ustav prace a socialnécii, \1998. 36 s.

2 SVATOSOVA, M. Hospice a urni doprovazet5. dopliné vydani. Praha: Ecce Homo, 2003. 150 s.
ISBN 80-902049-4-5 s. 127

% http://www.hospicbrno.cz
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Cely objekt hospice je pénbezbariérovy s moznosti vyiky pacienta vizku
vytahem na klaSterni nadifmebo do v roce 2010 zaloZeného ,Parkwjed Ve dvou
patrech dvou #del historického klastera jsou celkenti tdvoulizkové a 16
jednolizkovych pokoji. Pokoje jsou standardnvybaveny elektrickym polohovacim
[azkem, n&nim stolkem, skni, stolem a Zidlemi. Na pokojich ve spodnimig@ge
umyvadlo, WC a sprcha je na chedb/ podkrovni ¢asti je WC a sprchovy kout
souasti kazdého pokoje. V kazdém pokoji je zabudov@igvizor s moznostifpmu
radiovych stanic. Ostatni vybaveni jéeposné a personal jej dapje podle pani
pacienta. V pokojich je ponechdm prostor pro déplrpokoje vlastnim vybavenim
pacienta tak, aby mu co nejvicggmminal domov. Neni vyjimkou, Ze si pacietiingse
svoje kousky nabytku, koberec, kytky nebo obrazywdkena jsou i domaci zidta ve
vlastni ubikaci.

Pokoje jsou vymalovany st&jjako chodby tznymi odstiny pastelovych barev,
na chodbach jsou prostory pro vystavy obiraebo soch. Na obou patrech jkaolik
zakouti s kétinami, s akvariem s rytkami a s klecemi s malymi gpnymi ptaky, kde
mohou pacienti travittas s pibuznymi nebo dobrovolniky. V kazdém z pater je
spol&enska mistnost, ve spodnim figas knihovnou, v hornim pat je dttsky koutek
s hrakami pro travenéasu dti, prichazejicich na navitu.

V ptizemi hospice jsou administrativni mistnosti, abichozi, ktéi jdou do
hospicové poradny nebaijgovny pormicek neruSily chod odteni. Je zde umi&ta i
mistnost posledniho rozléeni. Sem je uloZzen zéwaly, s nimZ se mohouipt dastojn
rozlowit jeho gibuzni.

VSechny prostory hospicetugobi domackym dojmem. VSechna zakouti jsou
prizpisobena cestpacienta nauZku, @itom vSak nefisobi stroze. Kesla a seddky
jsou rozmisiny tak, aby nabizely posezeni pro malé i velké skupavstvnika a
piremistnim rekterych kud§ nabytku je mozné dosahnout$ich prostal pro kulturni

¢i duchovni akce.
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2 Obtizna zivotni situace

Na paatku druhé kapitoly povaZzuji za nutné nejprve otifgeji obsah. V prvni
¢asti popisuji koncept zivotni situace, socialninmdovani a nakonec zdroje, které
mohou pomoci ke zvladani Zivotni situace. Dradt inasi popis Zivotni situace
umirajiciho pacienta z hlediska jehofjetst nemoci a umirani a smrti a poslethst se

bude ¥novat popisu situace doprovazejiciho jedince.

2.1 Koncept Zivotni situace

Navratil fika, Ze v Bzné lidské komunikaci dZe byt Zivotni situace chapana
jako konstelace Zivotnich okolnosti, které jsditgqmny v utitém okamziki’® Sam
¢lovek pritom vyuziva vSech svych moznosti aktéivatvaet situaci, neboli dosahovat
,nejvyssi miry tveivé aktivity slovéka v nejkritistejsi situaci.“*’

V socialni praci ji vSak povaZzujeme za termin, Yter Ize oznait
~-mnohovrstevnatost a neopakovatelnost faktditeré brani nebo naopak ushayi
socialni fungovani jednotlivého klienta nebo spiek# kategorie klierit“?®

Clovék nezije ve svém s, izolovany ani od ostatnich lidi, ani od svého
piirozeného prosédi. Progedi, v #mzZ se ocitd, klade na jedince poZzadavky a jedinec
zpétné klade poZzadavky na své priesti. Tim je jedinec a prasdi v neustalé interakci.
Aby se jedinec citil dale, musi se snazit o nastoleni rovhovahy mezi tompa rem
prostedi pozaduje a tim, co je mu schopen poskytnoukudPonezi prosedim a
jedincem dojde k vychyleni rovnovahy, musi jedimectuto zninu reagovat a udht
v8e pro to, aby byla rovnovéaha &pnastolend’ Podobi hovai i Matousek o
predsta¥, Ze mezi jednotlivcem a socialnim ptestim, v &mz Zije, probihaji
vzajemne interakce jako o zakladni teorii ekosystéjmak také socialy ekologicky
pistup)

Zivotni situace jsou idezité okolnosti jedincova Zivota vditém momentu.

Jedna se o individualni seskupeni tm&gjSich bariér a fedpoklad zvladat situace,

2 NAVRATIL, P. Zivotni situace jakoiedntt intervence socialni prac8ocialni prace2003,&.2. 94 s.

2T KRIVOHLAVY, J. Rozhovor léké s pacienterrBrno: IDV PZ, 1995, s.36

Z NAVRATIL, P., MUSIL, L. Socialni prace sifslugniky mensinovych skupiBocialni studia: Sbornik
praci fakulty socialnich studi2000,¢. 5: 163 s. s.142

2 NAVRATIL, P. Zivotni situace jakoiedntt intervence socialni prac8ocialni prace2003,&.2

MATOUSEK, O. et alZaklady socialni pracel. vydani. Praha: Portal. 2001. 312 s. ISBN 80871
473-7.
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tedy socialét fungovat. Podle Navratila a Musila ma Zivotni attedtyfi dimenze®
Tito autdi hovari o dimenzi fyziologické, psychologické, sociadlnhi@genni, podokin
jako Slaby podle &z biologickou, psychickou, socialni i spiritualdimenzi lidské
osoby nelze od sebe adovat a naopak je mozné o nich uvaZzovat pouze za
piedpokladu éisledného uznani celostnihiigiupu®

Navrétil s Musilem hovid o dvou zakladnich slozkach Zzivotni situace. Jadno
z nich je individualni neboli dynamicka slozka, rkie predstavuje socialni fungovani.
*Druhou slozkou je sloZka staticka, ktera obsahygésnové prvky Zivotni situace a
predstavuje zdroje zvladani. Jedinec, ktery se swaznovunastoleni rovnovahy

v Zivotni situaci, musi sodbné vyuzivat ok slozky*.

2.1.1 Socialni fungovani

Termin socialni fungovanitipesla poprvé Hariett Bartlettova ve své knize ,The
common base of social work praktic&.Podle ni lidé musi usilovat o zvladani svych
Zivotnich situaci, které je mozno chapat jako dotiéikoly, Zivotni situace nebo
problémy Zivota. Tyto Ukoly mohou lidé vnimat jatkaky svého socialniho prastdi, a
to buf’ jako lidské zvladani, nebo jako poZadavky pemit®® Je mozné tedjict, Ze ve
vztahu mezi jedincem a préstim je na jedné stranedincovo zvladani a schopnosti
reSit problémy (,coping”) a na druhé stéarpozadavky a &kavani prosedi
(,environmental demands®). Nalezeni rovnovahy nmeaziito dwma stranami znamena
socialni fungovanélovéka.

Do ¢eského progedi se termin socialniho fungovani dostal pesbtictvim
Musila a Navratila, k& vychazeji z pojeti socialniho fungovani Bartle&prozsiuji

jej o Ukoly socialni prac¥. Podle &chto autoi je ¢lovek se svym prosedim neustale

3L NAVRATIL, P., MUSIL, L. Socialni prace sifslugniky mensinovych skupiBocialni studia: Sbornik
praci fakulty socialnich studi2000,¢. 5: 163 s.

32 5L ABY, A. Duchovni aspekty paliativni medicirg Vorlicek ,J.- Adam, Z. — Pospisilova, Y. a kol.
Paliativni medicinaDruhé, pepracované a dopiné vydani. Praha: Grada Publishing, 2004, 537 s.
ISBN 80-247-0279-7 (vaz.).

3 NAVRATIL, P., MUSIL, L. Sociélni prace sifslusniky mensinovych skupiSocialni studia: Sbornik
praci fakulty socialnich studi2z000,¢. 5: 163 s.

34 0 uvedenych slozkach Zivotni situace jedjrioprovazejicich umirajiciho pacienta v Hospieitév
Alzbéty, budou pojednavat nasledujici kapitoly.
% BARTLETT, H. M. The Common Base of Social Work Practi&shington: NASW Press. 1970.

% Jedna se o vlastnfeklad.
3" NAVRATIL, P., MUSIL, L. Sociélni prace sifslusniky mensinovych skupiSocialni studia: Sbornik
praci fakulty socialnich studi2z000,¢. 5: 163 s.
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v interakci. Toto progedi formuluje sva @ekavani a definuje jedincovy socialni role.
Klade tedy na jedince ¢&ité pozadavky &lovék na & musi rjakym zpisobem
reagovat. Pokud jedinec sam zvladne pozZadavky ipdisuispokojovat, je schopen
nastolit zgt rovnovahu. Problém @Ze nastat tehdy, pokudovek tyto pozadavky
dostaténé nezvladd, &uz proto, Ze sdm k tomu nema dostatek dovednmuif proto,
Ze pozadavky prostdi jsou wW¢i ¢lovéku negfiméiené.

Tuto situaci povazuji Navratil a Musil za probléktery vyZaduje intervenci ze
strany socialni prac&. Ukolem socidlniho pracovnika je nejprve zjistiteré z
nerovnovah ohroZuje socialni fungovani jedince.|®ddusila Ize identifikovat dva
typy nerovnovah, které se mezi jedincem a jehotfgdsn mohou objevit? Prvni
nerovnovaha, kterou je nerovnovaha meakavanim progedi a schopnostiloveka
tato @ekavani zvladat, ma dypodoby. Bd’ jedinec neni schopny zvladnout legitimni
ocekavani svého prasti, nebo neni schopny zvladnout nelegitithoéekavani svého
prostedi. DalSi nerovnovaha vznikd mezi ndrosti pozadauk prostedi a podporou
prostedi.

Ve druhém kroku se socialni pracovnik snazi jedmmmoci identifikované
nerovnovahy zvladnout. Podle uz aimvaného Musila rive pouZit skterou zedtyr
zakladnich typ intervence do Zivotni situace klienta, pigact jejich kombinacé?
Témito moznostmi je fizpusobeni klienta progdi, @gizpasobeni ¢dekavani progedi
moznostem Kklienta, ffzpasobeni podpory nardkn prostedi nebo fizpisobeni
podpory patebam klienta.

Tim se dostavame k formulaci cile socialni pracené@ ve své definici P.
Navrétil fika: ,,Cilem socialni prace je podpora socialnihogivani klienta v situaci,
kdy je takova pdtba bd’ skupino¥, nebo individualt vnimana a vyjaiéna. Socialni
prace se profesiondrzabyva lidskymi vztahy v souvislosti s vykonemiabtdch roli
(sociélni fungovani)** Podobi o socialnim fungovani howoSlovnik sociélni préace
vydany v roce 1995 americkou Narodni asociaci sucid pracovnikk (NASW) jako o

3 NAVRATIL, P., MUSIL, L. Socialni prace sifslusniky mensinovych skupiSocialni studia: Sbornik
praci fakulty socialnich studi2z000,¢. 5: 163 s.

39 MUSIL, L. ,Rada bych VAm pomohla, ale...“. Dilemata préace ®ity v organizacichL.vydani.
Brno: Marek Zeman. 2004. 243. s. ISBN 80-90307-1-

0 Které @ekavani je povazovano za legitimni zavisi na haalda moralni orientaci posuzovatele.

L MUSIL, L. ,Rada bych VAm pomohla, ale...“. Dilemata prace ety v organizacichl.vydani.
Brno: Marek Zeman. 2004. 243. s. ISBN 80-90307-1-

“2NAVRATIL, P., MUSIL, L. Socialni prace sifslugniky mensinovych skupiBocialni studia: Sbornik
praci fakulty socialnich studi2z000,¢. 5: 163 s, s.139
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~haplréni roli ¢lovéka ve spolénosti, ve vztahu k lidem v bezpréstinim socialnim
okoli i ve vztahu k sabsamému. Toto fungovani zahrnuje uspokojovani gdtarinich

potieb, tak &ch, na kterych zavisi jeho uplatri ve spolénosti.*

2.1.2 Zdroje zvladani

Jak jiz bylofeceno v minulé kapitole, aby jedinec mohl udrZovatnmvahu
mezi svym progedim a sam sebou, musi sodtfiningovat. K posileni socialniho
fungovani vyuziva nawené techniky a zdroje zvladani, které vedou K&isemu
zvladani obtizné Zivotni situace. Zvladat znamergnostesit problémy, schopnost
jedince naplnit dekavani prosedi, zvladnout pozadavky preésdi, ale také schopnost
prostedi naplnit éekavani jedincé?

Musil a Navratif® oznauji podminkou socialniho fungovani nafif
~fyziologickych (jidlo, pistreSi, bezp#, zdravi a p& o &, ochrana), psychologickych
(pocit zvladani eekavani, sebédéra, sebelcta a osobni identita) a socialnich (pocit
sounaleZitosti, sdileni spéknstvi, uznéani a oprasmi) a noogennich (téZz duchovnich)
potiel'™® (naplréni hodnot, moralni j@swdéeni o spravnosti jednani, proZitek krasného,
nabozZzenskéfpswdceni, kulturni identita, igswdéeni o smysluplnosti Zivota).”

Navratil identifikuje prvky a systémy, které utef Zivotni situaci a které maji
vliv na predchazeni vzniku nerovnovah a oslabovani jejichadopna Zivotni situaci
¢lovéka. Jednd se o tyto faktory:

» vek, pohlavi, stav, slozeni domacnosti

* rodinna struktura a vztahy

» zanestnanost, postaveni v zastnani a jeho charakter
» sociélni aktivity a z4my

» ¢lenstvi ve formalnich skupinach

e zdroje podpory a n&f v socialnich interakcich

» formalni zdroje

 neformalni zdroje®

*3NAVRATIL, P., MUSIL, L. Socialni prace sifslusniky mensinovych skupiSocialni studia: Sbornik
praci fakulty socialnich studi2z000,¢. 5: 163 s, s.141

*“ NAVRATIL, P. Zivotni situace jakoiedntt intervence socialni prac8ocialni prace2003,&.2. 94 s.

> NAVRATIL, P., MUSIL, L. Socialni prace sifslugniky mensinovych skupiBocialni studia: Sbornik
praci fakulty socialnich studi2z000,¢. 5: 163 s, s.154

4 Potebam hlavnich akt&émé prace se bud&novat jedna z nasledujicich kapitol
*" NAVRATIL, P. Zivotni situace jakoi@dntt intervence socialni prac8ocialni prace2003,&.2. 94 s.
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Uvedené prvky Zzivotni situace jsou vSak pouze ¥kedit @ orientaci
v konkrétni Zivotni situaci. Ve skuteosti je Zivotni situace vzdy velmi individualni, a
proto Ize vymezit i dalSi aspekty, které se narjajtvdeni spolupodili.

Bartlettova popisujectyii typy faktom, které mohou ovliovat socialni
fungovani jedince. Jako prvni ozwoge osobnostni vlastnosti jedince, ale také
ocekavani, ktera &i klientovi uplatuji subjekty v jeho socialnim prdsti, podporu,
kterou subjekty v socialnim prastli klientovi poskytuji neboffpadré neposkytuji a
interakce mezi @ekavanimi subjektv socialnim prosedi klienta a schopnosti klienta

tato aiekavani zvladat. Tyto faktory Srajer a Musil oanjajako tzv. ,mix-faktory*?®

Hlavni aktéi mé prace se potykaji ve své Zivotni situaci sehawem bariér
v podolg nevyl&itelného onemocmi svého blizkého. Jeho onem&cim doslo
k vychyleni rovnovahy, kterou se jimitla udrZzovat ped jeho onemocmim. V dalSim
textu se budu &novat tomu, co vSechnaqustavuje pekdzky na strahbariér a také
tomu, jaké zdroje

zvladani mohouibuzni vyuzit, aby rovnovahu épnastolili (obr. 1).

Obr. 1 Interakce jedinec x pragdi

JEDINEC POZADAVKY PROSTREDI
OCEKAVANI
nevyl&itelné
< - onemocgni
piibuzny g piibuzného
umirajiciho
pacienta ostatni pibuzni
< - zamestnani
- zdravotni a socialni
PODPORA systém

** SRAJER, J., MUSIL, LEtické kontexty socialni prace s rodingieské Budjovice : Albert, 2008,
150 s. ISBN 978-80-7326-145-0 (FrantiSek Salé -eflbbroz.).
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2.2 Umirajici pacient

Pacienti, jejichZ stav vyZaduje hospicovouipéetvai homogenni skupitit
Mohlo by se zdat, Ze jejich situace je velmi podobprotoze lidé, jejichz Zivotni
progndza je &kolik dna, ¢i tydna, budou mit stejné postaveni. Neni tomu ale tak.
Kazdy z pacierit v zawru svého Zivota se nachazi ve své specifické Zigitnacr® a
tou ovliviiuje Zivotni situaci toho, kdo je v jejich vztahunp@hajici pibuzny.

V Zivotni situaci doprovazejiciho jedince se taktveyi bariéra v podaob
onemocgni blizkéhoc¢loveka, jeho patb a také jeho umirani a smrti. Jiz samotny
zpasob, kterym se vSichni Zastréni dostanou do této situace, je rozdilny a neniméoz
uvést jednotny modeCasto se jedna o situaci vzniklou tak nahle, Zeesiotny a jeho
blizci pipadaji jako ve vlaku, ktery uhéni jejich Zivotem aai jsou pouhymi

74

pozorovateli. Jindy ma nemocny nebo jeho nejbNaZiné podaeni, ale jakou dobu

ey

s obtizemi ziji, snad z obavy z vysloveni pravdy.

2.2.1 Nemoc

Vyslovenim podeZzni diagnézy nevyldtelného onemoami nemocnému,
piipadré jeho blizkym, z&in& obdobi vySébvani a pobytu v nemocnici. Cileréchto
procedur je obvykle zjighi pravého stavuéei a kurativni |€ba. O nevyléitelném
onemocgni mizeme mluvit tam, kde selhaly vSechny dosud pouié&bneé
prostedky, nebo tam, kde na onemd&chlék neexistuje. Teprve po vyléeni moznosti
kompenzace onemoémi [&ebnym rezimem aZ k dlouhodobémieziti bez nutnosti
snizit kvalitu Zivota, je mozné hokibo onemochsni, které je nevylkdtelné. Potom se
voli lécba symptomatickda, kterou jefeba diferencovat podle jednotlivych fazi
onemocsini.

Faze kompenzovaného oneméminse vyznéuje relativié klidnym obdobim,
kdy nemocny diky kombinaci kauzalni a symptomatitdby prakticky nepocuje
ohroZeni svého Zivota. Jeho celkovy stav je sulvekidobry, obvykle si udrzuje plnou
funkéni zdatnost. Toto obdobi e trvat wkolik mésiai, nebo i wkolik let a
pacientovo okoli nemusi nic o jeho onem#drtusit.

Faze zlomu fichazic¢asto néekarg a projevi se zhorSujicim se celkovym stavem

pacienta a snizovanim jeho fumk zdatnosti. Kauzalni ééa pestava byt &inna a

9V minulé kapitole jsem popsala onemaei které jsou indikaci k hospicovédpd s timto \wdomim
bude dalsi textanovan hlavi pacienim s nejroz&engjSi diagndézou — s diagnézou nadorového
onemocgni.

%0 7 rozsahovychiivodi, danych magisterskou praci, se #myji podrob Zivotni situaci nemocnych.
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postupr selhavaji jednotlivé organové soustavy. Zvrat ddeyznamend, ze délku
pieziti je mozné p&tat pouze na dny nebo tydny, jefidka na nisice.

Ve fazi terminalni se celkovy stav pacienta tslddku zavazného selhavani
funkénich systéma nevrat zhorSuje. Dochazi ke zZme |écby, kter4 se stale vice
zan®fuje na eliminaci diskomfortu pacienta a poskytnptidminek k dstojnému
odchodu ze Zivota. Tato faze obvykle tnekalik tydni nebo i dri.

Kinformovani pacienta o zavaznosti onemwdn dochazi jiz ve fazi
kompenzovaného onemagn. V nedavné dabbyl odbornou viejnosti zastavan nazor,
Ze nemocnému je z psychologického hlediska |épéedky zdravotni stav zart.
Teprve s rozvojem paliativni mediciny se do igald prosazuje tendence pacienta
informovat otevens a pravdi¥. Podle Bolelouckého je ,pravdivost tzka vSeobecny
pozadavek. Dnes je v pigali zajmu pacienty o jejich chorobach informovatotmace

musi ale byt opatrna, individualni ala by brat v Gvahu i to, co pacientdét chce.®*

Podobr hovai o sdlovani pravdy nemocnému i SvatoSova, podle niz je
dulezité nemocnému nelhat,&id mu tolik informaci, kolik jich chce slySet a&d mu
je tehdy, kdyZ je chce slySet, a to kiida jasi.>? Tato autorka howd o tom, Ze fili$
krut¢ sdlena pravda bere veSkerou Bjda na pacienta d¥e pisobit zdrcujicim
zpasobem. Naopak vyhybavé odpav prozradi neufpmnost, ponechaji nemocného v
nejistot a snizi jeho@véru k okoli. | ta nejSetr)i vyslovena diagndza nevyidgelného
onemocgni vSak zfisobi, Ze se pro pacienta najednou vSéninZaine vnimat st
tady a tam. Tam je 8t zdravych, nemoci neomezovanych lidi, zatimco remge
V urcité izolaci se svymi obtizemi a se svymi mysSlenkademize se ¥novat tomu, co
pro rgj bylo jeS€ pred par dny dlezité. Proziva nejen ztratu ,hmatatelnych” aspekt
svého Zivota, jako jsou zastnani, zajmy, p& o rodinu a blizké, ale také zaziva
absenci ,nehmatatelnych” jistot.rd®l nemocnym se mohou otevirat otdzky smyslu
Zivota, jeho konénosti, otazky moznosti zvladnuti nové situace &tody budoucnosti.
Doba, kterou travi nemocny v nemochickgsto poznamenana mnohaczrami. Telo,

zkouSené nemoci acléou clfadne a je stale&1Si udrzovat alesmocast&nou mobilitu.

*1 BOLELOUCKY, Z. Psychiatrie a |ékska psychologie v paliativni {%é In VORLICEK, J., ADAM, Z.
a kol. Paliativni medicina. 1. vyda®rada Publishing, 1998, 333 s. ISBN 978-80-7262-848.333

*2 SVATOSOVA, M. Hospice a urni doprovazet5. doplné vydani. Praha: Ecce Homo, 2003. 150 s.
ISBN 80-902049-4-5.
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Dostavuje se pocit vlastni bezmocnosti, omezenh@zenosti, coz e pisobit
nemocnému Uzkost az zoufalstvi.

U vétSiny onemoc#ni, o kterych pojednava moje prace, ma nemadoyek
dostatek¢asu u¥domit si, Zze se jeho Zivot blizi ke konci. Léka Kibler-Rossova,
ktera po cely sy profesni Zivot pracovala s lidmi na konci Zivotabecnila jejich
prozitky a zformulovala i#vku prozivani pichodu a rozvoje nemoci v psychické
arovni. Ktivku tvori pét fazi: faze pofeni a izolace, faze zloby adwu, faze smlouvani,
faze deprese a faze akceptace. Jednotlivé fazeisymao projevy pacienta a moznou
reakci profesionalnich pevatefi na r¢ jsou obsazeny v tabulce 2.

Tab. 2 Faze podle Kiibler-RossoVé

FAZE PROJEVY CO S TiM
.Ne ja ne, pro mne to neplati.”
N%%AKCE »10 neni mozné“. Navéazat kontakt,
- ,T10 je urtité¢ omyl.” Ziskat divéru.
POPIRANI MR «
LZamenili vysledky.
,Pro¢ zrovna ja?"
,Ci je to vina?"
ASS}E\? E ,VZdyt mi nic nebylo.” Dovolit odreagovani,
VZPOURA Zlost na zdrav,e lidi, nepohorSovat se.
na zdravotniky,
vycita nespravedinost.
o Hledani zazrénych I€ki, Maximalni traslivost
SMLOUVANI léciteld a diet, powr. e Dozar e
VYJEDNAVAN] Ochota zaplatit cokoliv. POzO7
. ¢ - podvodniky.
Cini velké sliby.
Smutek z utrpné ztréaty, Trpzlxgcqisr?yﬁ:tat’
DEPRESE z hrozici ztraty. vztgh omoci hledat
SMUTEK Strach z dtovani, any, pomoci n
IR reSeni (zajigni
strach o zajighi rodiny. .
rodiny apod.).
Mlcenliva lidska
AKCEPTACE Vyrovna_nl,vpokora, s,komi boj, prltomnosg, drzet
P je ¢as logeni. za ruku, utit slzu.
SMIRENI A . . -
»,Dokonano jest. Pozor - rodina mozna
SOUHLAS § « U
,Do tvych rukou... potiebuje pomoc
vic nez pacient!

Bezprostedre po vyslechnuti diagndézy nevyléelného onemocmi se u
nemocného dostavi $oKlovék je z dané informace zmateny, nechape, nerozumi a

prijima pouze wkteré informace, které vSak st&meni schopen uchovat a pépd

>3 SVATOSOVA, M. Hospice a urni doprovazet5. doplné vydani. Praha: Ecce Homo, 2003. 150 s.
ISBN 80-902049-4-5. s.29
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znovu vybavit. Tuto prudkou reakci rychle vyd& pogeni, kdy je nemocny
preswdéeny, Zze doSlo kdaké chylg, kterou se brzy podiaodhalit a vSe se vrati
k normalu. Je protoie¢ba mu Bkolikrat vyswtlit skuteinost a trglivé odpovidat na
jeho otazky.Casto se stane, Ze s#ovék zane stranit ostatnim lidem, snaZzi se
s informaci sdm vyrovnat.

Navenek se zamou drat negativni emoce, jako vztek, strach, Uzkpscity
nespravedinosti, bezmoci, zoufalstvi a rezignaderékse pro nemocného stavaji
nezvladatelnymi. Je zmateny, n&idse mu skut&ost gijmout. Hleda vinika, zmita se
v pocitech Kivdy, zlobi se na celé své okoli. Hlavni naladoungspokojenost a
rozmrzelost, hlavnicinnosti obvhovani a vyitky. Poctuje velkou touhu Zzit a je
zklamany, Ze nastala situace, kter&uaita jeho Zivot.

Touha po Zivat jej za&ne nutit ke smlouvani. £ae se pokouSet o nalezeni
jakéhokoli, teba dosud nevyzkouSenéhougpbu I€by. Chce uzavirat smlouvu
s Bohem i |€k#, dela velké sliby, hleda ,zazéay” 1€k, dietu, I€itele, za jeho sluzbu je
ochoten zaplatit cokoliv. Uvazuje o smyslu Zivoltdeda napl pro ¢as, ktery jest
zbyvéa, zamysli se nad tim, co by je&id zazil. Smlouva das.Castym ganim je dozit
se rtjaké atekdvané udalosti (svatba, promoce naroze#tiediapod...)

KdyZ se i es snahu o vyslovované dohody zdravotni stav neéinacahorsSuje,
uvédomuje si nemocny pokédost sveho onemoeni a realitu svého Zivota. Zirené
nadtje se stavajifitézi pro unavené&ilo i psychiku. Richazi unava a hluboky smutek z
utrpéné a hrozici ztraty a strach &dvani a také strach o rodinu.

Teprve akceptace nezvratného, igmi a pijeti pravdy znamena nastup posledni
faze. Nemocny ifjima novou Zivotni filozofii, podle niz je dobrérqZit posledni
Zivotni obdobi co nejlepSim @pobem v ramci danych podminek. Neznamena to ale
nutrg nastup vniniho miru, klidu a vyrovnanosti. Nemocnyiabe rezignovat,
propadnout beznjl, mZe bilancovat a latit se>*

Faze snibvani s nemoci, tak jak jsem je popsala, probiWEjtreé presré podle
nastiktného scén@&. Obvykle probihaji siznou intenzitou a trvaji u kazdékimveka
individualns. U nekterych nemocnyckiasto tizné faze uplé chybi nebo se opakovéan
vraceji, rekteré i vicekrat. Stejnymi fazemi jako nemocny wéxeji také jeho blizci. Ti

je ¢asto prozivaji g£asovym posunem. Neni vyjimkou, Ze se pacient nachfzém

> SVATOSOVA, M. Hospice a urni doprovazet6. dopliné vydani. Praha: APHPP, 2008. 150 s.
ISBN 978-80-7195-307-4.
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stadiu nez jehoffbuzni. V této situaci se pé o nemocného a jeho blizké sdedf na

sjednoceni jejich fazi prozivani.

2.2.2 Potreby

Pii p&i 0 pacienta, u kterého bylo diagnostikovano netitgéné onemoceni, je
tieba vzit v Gvahu jeho peby a reagovat na jejich 2my, které v pibéchu onemocéeni
mohou nastat. V roce 1943 definoval americky pskadndbraham Harold Maslow

hierarchii lidskych pdeb, kterou sestavil do tvaru pomysiné ,pyramidy*.

Obr.2 Maslowova hierarchie piwb

/Faﬁ'lbl soundleditosti a lasky

.

/ Pottaba ochrarmy, barpadi a jistoty

P

i Zhkladni fyziclogichb potfeby

e

skut&nosti ma jedinec pe&by individualid nastavené a jejich nastaveni vytvigho
jedingnou hodnotovou orientaci. Proces uspokojovanighota to od nizSich po vyssi
je spojovan s uspokojovanim pocitu nedostatkprebytku v organismui socialnim
prostedi. V obvyklé situaci pokud nejsou nagig zakladni pdaeby, byva vyznamh
ovlivnén i pocit uspokojeni péeb vysSich. V extrémnich situacich vSakzen dochazet
k nutnosti uspokojovani pi@b v opaném pdadi. Obec# ale plati, Ze pokud nejsou

uspokojovany Zivotni péeby, vznika stav nelibosti a nepohody nazyvanytfags>

Misconiova mezi fyziologické ptgby umirajicich pacieatadi potebu potravy,

tepla, dychani, vygsovani a Zivota bez bolesti. Za faiiu bezp& a jistoty povazuje

* SVATOSOVA, M. Hospice a urni doprovazet5. dopliné vydani. Praha: Ecce Homo, 2003. 150 s.
ISBN 80-902049-4-5.
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hledani jistoty, vyhybani se nezndmému, nejistéiugzivému. Pdeb lasky a
spolg&nosti Fedstavuje pdeba pait nékam, k rgkomu, byt gijiman a milovan.
Potebu sebedlcty realizuje kladné sebehodnoceni i ledimoostatnich a p@ba
seberealizace nagini moZnosti iistu a rozvoje a dosaZeni svého tile.

Z pohledu bio-psycho-socio-spiritualniho jéetia usilovat o uspokojovani
pacientovych pdeb ve ctyfech okruzich: Biologické, psychologické, socialni a
spiritualni.

Poteby biologické pat mezi zakladni pdeby a je mezi &mozné zeadit vse,
co potebuje nemocny jedinec. SvatoSova mezicasd}ji se opakujici pdeby radi
piijimani potravy, zbavovani produktvlastnino metabolismu, dychéani,cébné a
oSetovatelské procedury,it@devsSim tiSeni bolesti, ogeni ran, zajigni neruseného
spanku, ¥etré podavani lék ¢i zajisS€ni rehabilit&ni p&e, kterymi Ize zlepsit kvalitu
Zivota a sobstasnost?’

pacienta. Nutnosti pro jejich uspokojovani jsoalasti a dovednosti pigbné k
rozpoznani a d&nné I&b¢ zakladnich fyzickych symptoin Pacient pdebuje
pecovatele, ktery je schopen vést aewou a empatickou komunikaci, ktera jdeita
pro hodnoceni symptaim pro pojmenovani dil Iécby a také pro jeho psychickou
podporu>®

Kazdy clovék je neopakovatelny, proto je nejpodstgh psychologickou
potrebou respektovani lidské ustojnosti, samadzjmosti bezvyhradny respekt k
autonomii nemocného. Znamena to, Ze pacient musjifiprmovany”, Ze za vSech
okolnosti jsou respektovana jehdapi a Ze se tak pacient na vSechieldych

rozhodnutich spolupodflf. Podle SvatoSové sem Hataké verbalni a nonverbalni

* MISCONIOVA, B.Pé&e o umirajici — Hospicova pé Narodni centrum domaci g&Ceské republiky
ve spolupraci s Ministerstvem zdravotniafigské republiky, Ministerstvem prace a socialniéti v
Ceské republiky, Vieobecnou zdravotni pigjignouCeské republiky a Magistratem Hlavnih@sta
Prahy, Praha: Vyzkumny (stav prace a socialnéch, 1998. 36 s.

*" SVATOSOVA, M. Hospice a urni doprovéazet5. dopliné vydani. Praha: Ecce Homo, 2003. 150 s.
ISBN 80-902049-4-5.

% SLAMA, O., KABELKA, L., VORLICEK, J., et al., Paliativni medicina pro praxi, 8zm.vydani.
Praha: Golén, 2007. 363 s. ISBN 978-80-7262-84%4@.J.

9 SLAMA, O., KABELKA, L., VORLICEK, J., et al., Paliativni medicina pro praxi, 8zm.vydani.
Praha: Golén, 2007. 363 s. ISBN 978-80-7262-84€4@.].
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komunikace, pdtba pocitu bez@é poteba slySet pravdu, peba divéry, poteba
milovat a byt milovart®

Poteby socialni a psychologické spolu velmi Gzce ssilwimohou fedstavovat
piredevSim pdebu kontaki se pacientovymi blizkymi, ale i 8anymi Gady a
institucemi, patebu vyeSeni rozjednanych zalezitosti, i@ty pomoci fi zajisS€ni
nedokorenych ukol, tieba vycho¥ nezaopaenych d@ti, materidlniho zabezpeni
svych nejblizSich, jejich socialni situace, ekondajch potizi a v neposledritad
podporu rodid nemocneho, protoZze motivovana rodinaizen velmi vyznamé
podporovat pacienty.

Spiritualni poteby jak u lidi ¥ficich, tak u &ch, kté¢i se oznauji za ne¥fici,
mohou podle SvatoSovérgustavovat poebu zabyvat se otazkami smyslu svého
Zivota®? Pati sem ale také pieba odpudni, a to jak na stranumirajiciho, tak na
strarg¢ ostatnich lidi. Umirajictlovék hleda smieni se sebou samym i s jinymi lidmi. U
lidi véficich se potontasto jedné o pttbu Fijimani duchovnich sluzeb.

2.2.3 Umirani a smrt

Prestoze z jiz Hive napsaného textu vyplyva, Ze nevitdné nemocni lidé
prochazeji zivotni fazi, kterou Ize ozitajako umirani, povazuji zautezité cast své
prace ¥novat pra¥¢ umirani a smrti. Wdomuiji si, Ze neni snadné umirani nelasow
vymezit, protoZe je problematickécitrieho pa@atek.

Haskovcova hou o umirani jako o synonymu terminalniho st&Vifen chape
jako vlastni umirani, ifemz ale pojem umirani v zadnéniipad® neredukuje na
terminélni stav. Podle této autorky je terminalrtavs stavem, kdy ,dochazi
k postupnému a nevratnému selhavanédtych vitalnich funkci tkani a organjehoz

disledkem je zanik individua, tj. smit*Kiivohlavy na rozdil od Haskovcové umirani

80 SVATOSOVA, M. Hospice a urni doprovazet5. doplné vydani. Praha: Ecce Homo, 2003. 150 s.
ISBN 80-902049-4-5.

®1SLAMA, O., KABELKA, L., VORLICEK, J., et al., Paliativni medicina pro praxi, 8zm.vydani.
Praha: Golén, 2007. 363 s. ISBN 978-80-7262-84@4@.].
SVATOSOVA, M.Hospice a urni doprovazet5. dopléné vydani. Praha: Ecce Homo, 2003. 150 s.
ISBN 80-902049-4-5.

%2 SVATOSOVA, M. Hospice a urni doprovazet5. doplné vydani. Praha: Ecce Homo, 2003. 150 s.
ISBN 80-902049-4-5.

%3 HASKOVCOVA, H. Spoutany ZivotPraha: 3. LF UK. 1991. 331 s.

% HASKOVCOVA, H. Spoutany ZivotPraha: 3. LF UK. 1991. 331 s., s.181
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oznauje procesem, neboli neustéle s&nfoim stavemgi spiSe dnim véase®® Podle
zpasobu probihani tohoto procesu rozliSujel’bychlou smrt a nebo pomalé umirani.
Stavem ozn&uje umirani také MatouSek, ktery jej gaaré povazuje za normalni
souwsast Zivota® Podle R je to pra¥ umirajici, ktery vning pozna, Ze sfje ke konci a
sam pociti pdebu uspeadat svoje &ci a rozlowit se se svymi blizkymi. Podle Kibler
— Rossové je to obdobikdy nemocnylovek v relativie dlouhémcase Zije pod
znamenim hrozici a nakonec se realizujici snifti

Nektefi autdi proces umirani roztlji na ti ¢asow¥ nestejna obdobi, ktera se
nazyvaji pre finem — obdobitgd umiranim, in finem — obdobi samotného umirani a
post finem - obdobi po smrti. Obdobi pre finem twpodstat od okamziku zji&ni
zavazné diagndzy az po nastup terminalniho staja spjato s fazemi sifmvani se
ztratou, které jsem popsala kedchozi kapitole. Toto obdobitize byt velmi dlouhé a
caso¥ obsahnout &kolik mésial, nebo i let. Obdobi in finemi@dstavuje finélni
stadium Zivota, terminélni stav kratcge@ smrti a okamzik smrti. Obdobi post finem
nastava ve chvili smrti a jegrstavuje p& o mrtvé &lo a péi o pozistalé®®

Na paatku kapitoly jsem hovda o nemoznosti f@sré urcit po¢atek umirani.
Podle popisovanych stadii je obtizné jasmit i pfechod mezi prvni a druhou fazi
umirani. Naopak okamZzik smrti je mozné stanovispg. Jaké jsou jasné znamky
smrti?

Donedavna bylo mozné za hlavni kritérium smrti goxeat ireverzibilni zastavu
krevniho olhu a dychani. Toto kritérium se s rozvojem I8ksich technologii ukazalo
jako nepesné a proto byl v roce 2002ijat v Ceské republice zakon, ktery definuje
smrt jako ,prokazani nevratné zastavy krevnihéhob nebo nevratné ztraty funkce
celého mozku, §etne mozkového kmene vifpadech, kdy jsou funkce dychani nebo

krevniho olhu udrzovany urle (“smrt mozku").“*°

% KRIVOHLAVY, J. Rozhovor |ékee s pacientenBrno: IDV PZ, 1995

% MATOUSEK, O.Metody afizeni socialni pracel. vydani. Praha: Portal, 2003. 384 s. ISBN 808717
548-2. 5.159

®” KUBLER-ROSS, EOdpowdi na otazky o smrti a umirandzstené vydani sispsvky a komenté.
Jinatany: HaH, 1995. s.17

% HASKOVCOVA, H. Spoutany ZivotPraha: 3. LF UK. 1991. 331 s.

89 7zakong. 285/2002 Sb. o darovani, ddéech a transplantacich tkani a orjano znéns nekterych
zakoni (transplanténi zakon), Shirka zakdn(2002)
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Haskovcov® za smrt povaZuje ,zanik organismu jako celku, léyaezvratné
poSkozeni vSehoédi — @irozeny disledek Zivota“, Brabecimasi pohled ted’anské
filozofie a teologie: ,Smrt je odlaieni duSe od¢ta. Fredpoklada princigti formu
Zivota — dusi, ktera je duchovni podstaty, a pre® neniZze rozpadnout, je
nesmrtelna“*

Tim se dostavam k tomu, Zeii pmiranicloveka, steji jako v piabshu pé&e’
je treba brat v ivahu jeho duchovni fmity, protoze &ici uvazuji o smrti jakozto o
cest, ktera smifuje do nového a lepSiho posmrtného Zivota. Podlgidda neni
dulezité, jakc¢lovek chape smrt, ale jeji vyznam vidi jinde: t,AizZ ma chapani smrti
podobu mytického ifbéhu, teologického dogmatu anebo filosofické Gvahydw

prispiva k chapani Zivota samotnéHd®“.

2.3 Doprovazeni

MySlenka J.D.Daviese je d¢gna umirajicim, podle mého nazoru je vsSak
piedevSim poselstvim pro Zivé, tedy pro tyjiksice stoji v pozadi ,Zivotnihatpehu®
umirajiciho, ale jsou pro¢pvelice dileziti a prospsSni. Ritomnost u umirani &koho
blizkého ginasi podeni o vlastnim budoucim prozivani této Zivotni ptape take
zdrojem uspokojeni z déd vykonané prace po smrti blizkéblmvéka. Doprovazeni
neznamena pouhouimmnost na migt kde blizky¢lovek umira, ale je to natoy
ukol. Co redstavuje, popisuji Pera a Wejnert:

.Doprovazeni znamend, Zze nenechddffweka na tomto Useku jeho Zivotni cesty
samotného.

Doprovazeni znamend, Zze tomuto konkrétnimu, nevpB{onému nemocnému
nabidneme, Ze ho budeme, bude-li chtit, doprowézetzstaneme uédho.
Doprovazeni znamena, Ze u umirajicihistaneme, jestlize bude jehdlot
pot'ebovat pomoc; Ze nebudeme nevsimavi, jestliZecsdjgSe bude Zadatéghu;

Ze budemeipném, jestlize bude patbovat radu a pomoc v praktickych otdzkach
svého Zivota; a Ze budeme v neposleddé naslouchat, abychom negslechli

vyslovené i nevyslovené otazky, tykajici se smyisly,Boha.

""HASKOVCOVA, H. Spoutany ZivotPraha: 3. LF UK. 1991. 331 s.

"M BRABEC, L.Kreganska tanatologiel. vydaniPraha: GEMMA, 1991. 120s. ISBN 80-85206-06— 4.
s.10

2Viz kapitola, ¥novana pdebam pacienta

3 DAVIES, Douglas JStru'né dsjiny smrti. 1. vydani. Praha: Volvox Globatour, 2007. ISBN7D7-
628-4. s.15
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Doprovazeni znamena, z&¢e nemocnylovek nemusi prozivat tento usek svého
Zivota osardle a stisdné, Ze neni odkazan jen sam na sebe*

Z praw napsaného jagnvyplyva, Ze stej# jako umirajici, tak i doprovazejici
prochazi jednim z nejtSich obdobi svého Zzivota. KrémvSech uvedenych
.povinnosti* musi navic sam projit vSemi fazemi HKkaib Rossové, které jsem
popisovala vySe aifpom ,ustat* to, co s seboufipaSi truchleni. Krom toho musi
zachovat kontinuitu svého vlastniho Zivotaigvit se na Zivot po ztr&tumirajiciho
blizkého. Musi si udrzet zdrofipmi, existenci zargstnani, zajistit ostat@eny rodiny,
casto i nezaop&gné d@ti a zvladnout udrzet funkci zbytku rodiny pro obd@o Uumrti.

DalSi text bude &novan doprovazeni a doprovazejicima¥ikové hospicové
p&i, protoZze cilem mé prace je postihnout specifikavp tohoto zgisobu prozivani

dané zZivotni faze.

2.3.1 Doprovazejici a pacient

V Ulehlow¢ podani je doprovéazeni ,spoluprace pracovnika entéim, ktera
zaina v situaci, kdy klient fichazi pro pomoc v souvislosti &Zkosti, kterou nelze
zmenit.”® Klient nedekava zminu toho, co je dano, ale chce mitkaho, kdo mu
pomize vSechno nést.” Vifpad umirani plati slov o danosti situace dvojnasol. Ja
umirajici, tak také doprovazejici pebuji podporu &oho, kdo jim poniZze vyrovnat
se stim, co nelze zmit.”° V laZkovém hospici je personékipraveny pé&ovat i o
doprovazejici agnuje se jim s velkym respektem a obdivem.

Presto se fed doprovazejicim oteviragasto problémy, které musiesSit a
piekazky, které musigjakym zpisobem pekonavat. Bedreé se musi vyrovnat s tim, ze
se jeho blizky podstatnmeni. Jak jsem jiz psala, prochazi fazemi vyrovnavemi
s nemoci a to s sebouimasi znény nalad.Casto dochéazi i ke z#né povahovych
vlastnosti, Bkteré dive potl&ované rysy osobnosti vystupuji do pegi, jiné jsou
naopak potléovany. Na vig je ¢asto samotné onemagri, ale také vliv 18by.

Méni se i pateby nemocného. Ubyva mélésné energie, hodrodpaiva a spi.

Poct'uje stadle menSi pibu @Fjmu potravy, ztraci cht Naopakcéasto az do konce

" PERA, H., WEJNERT, BNemocnym na blizka. vydani. Praha: Vy$ehrad, 1996, 199 s. s.131

S ULEHLA, I.. Umeéni poméahat3.vydani. Praha: Sociologické nakladatelstvi, 2028 s. ISBN 80-
86429-36-9. s.135

" ULEHLA, I.. Umeéni poméahat3.vydani. Praha: Sociologické nakladatelstvi, 2428 s. ISBN 80-
86429-36-9.
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potrebuje uspokojovat pigbu gijmu tekutin. Tady se otevira prostor pro fyzickou
pomoc doprovazejiciho. dXe nemocnému podavat tekutiny, nebo svlaZzovat Usta.
DalSim ukolem mze byt ticha gitomnost ve chvilich, kdy se nemocny ohlizi za svym
Zivotem a bilancuje, nebo objevuje ve svém Zvobvé souvislostifad a smysl.
Umirajici ¢loveék si nekdy preje pociovat €lesnou blizkost jinéhdloveéka, citit lehky
dotek jeho ruky, jindy jen cititiftomnost druhého.

Doprovazejici se e citit na hranici vlastnich sil, ibe byt konfrontovan se
strachem, nejistotou, obavami. Obzv¥ld8Zzce miZze prozivat posledni chvile svého
blizkého. Rijmout nezvratnou skudeost,fict ,odpust”, ,&kuji“ nebo ,mam & rad“ a
souwasre ,propoustim & vyzaduje velkou davku skutaé lidské stataosti.

2.3.2 Doprovazejici a hospicovy tym

Z predchazejiciho textu jerlgimé, Ze doprovazeni umirajiciho vyZzaduje velkou
davku sily. Podporu v hospicitrhe doprovazejici @kavat odtlena jiz popisovaného
multidisciplindrniho tymu. Status plnohodnotnéiena oSeujiciho tymu niize pomoci
doprovézejicimu v rozvoji vrimi sily, vjeho upewni v jisto€ pii ¢innostech
v poslednich dnech a hodinach umirajicihéadl na vizi¢ a vSech Ukonech pé o
pacienta doprovazejiciho podporuje ¥eomi, Ze s nim tym @ata.

Pomoc lékée sp@iva v @imé jasné komunikaci, wedavani pravdivych
informaci o diagn6ze nemocného a o postupu neme@atnerském ifistupu. Ten je
spole&ny pro vSechnyleny tymu a pro doprovazejiciho moznym indikatonespektu
k jeho gitomnosti. Ostatni zdravotnicky personal je schopeskytnout rady, jak se v
piitomnosti umirajiciho chovat, jak s nim komunikoagak o ®j petovat. Krone rad a
informaci potebuje doprovazejicitpdevsim ujid&ni, Ze jeho blizky netrpi velkymi
obtizemi. Je nutné, aby doprovazejici biitgmen tomu, jak se persondluridavliadat
bolest, ale i dalSi projevy nemoci, jako nevolnalisnost, zmatenost. Pdédh se
zvladnout symptomy onemo&mi, prinese to klid i pro doprovazejiciho. Tady felia
mit na paniti, Ze laik miZe pacientovy obtiZi hodnotit jinak, neZ profesioha
petovatelé, kt& maji objektivni srovnani s jinymitfpady. U doprovézejiciho i mensi
obtize mohou vyvolat zdeni. Je ieba proto doprovazejiciho depglu na mozné
komplikace pipravovat a v fipact aktualniho zhorSeni ufidvat, Ze Iékama situaci
pod kontrolou.

Emocionalni podpora pro doprovazejicihouze gichazet ze strany

zdravotnického personalu, ale i ze strany psyclaléigduchovniho. V této situaci se
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potvrzuje zndma pravda, Ze jen ten, kdo ma silizeni predavat dal. ,Schopnosgtent
rodiny poskytnout pacientovi podporu a postarab &8 zavisi do zn&né miry na tom,
kolik podpory se dostane jim samotnym. Jefglod \¥novat pozornost emocionalnim
potiebamélend rodiny, aby byli schopni se o pacienta starat ay&erpali se*’’ Pro
doprovazejiciho je nutny také odjimek mimo hospic, teba jen formou kratké
prochéazky. Odpg&inek je vSak schopen prozit jen ten doprovazditery je geswdéen

0 tom, Ze po dobu jeho némmnost je 0 pacienta didpostarano.

Stejny pocit paebuje ziskat i doprovazejici, ktery umirajiciho tko@lohe
pienechiva zdravotnikn, aby z&dil pracovni povinnosti, nebo il nekteré
praktické zéleZitosti. V tomto #ie doprovazejiciho zastoupit sociélni pracovni&pykt
nabizi pomoc i p feSeni socialnich a finanich problén, hlavre v pripact amrti

Zivitele rodiny’®

2.3.3 Doprovéazejici a ostatni ibuzni

Jen malokdy se stane, Ze umirajici nema Zadné&bazmeho, ktery by s nim
prochéazel obdobim umirani. Stejtak se malokdy stane, Ze takovéhthpzného mé
jenom jednoho. Obvykle umirajici i doprovéazejicijinsaé ukotveni v rodif

tedy mezi lidmi, kt& jsou mezi sebou vazani relatévirvalymi vztahy. Podle
Rez&e rodina poskytuje svyrlenim bezvyhradnou akceptaci, ochwgici hmotné a
socialni prosedi, podporuje jejich autonomii, zajife jejich Zzivotni pateby,
vzajemnou podporu a je vychodiskem a zgeaujicim ¢lankem i pronikani do
makrosocialniho progdi. Catka hovdi o tom, Ze kazda rodina ma ,svou, vétenéns
formalizovanou pedstavu vlastni funkce i optimalnil@du, propracovanotasto az do
konkrétnich norem vzajemného styku, vymezeni pazmimi spojenych roli, kterymi
pak interaktivi ovliviiuje projevy jedince.”

Zavazné onemocni jednohoclena rodiny vzdy znamena #atpro vSechny
jednotlivce v rodig, ale sodasré predstavuje z&¥ pro celou rodinu jako systém.
V nuklearni rodig je dilezité, jaké rodina vyuziva strategie zvladaniéz&t tedy co
rodina &la, aby vyuZila zdroje zvladani dané Zivotni situaBobotkova zacdinné

7O CONNON,M.; ARANDA, SPaliativni pé&e pro sestry vdech ohorl. vydani Praha: GRADA
Publishing, 2005, 324 s. ISBN 80-247-1295-4.

8 MISCONIOVA, B.Pé&e o umirajici — Hospicova pé Narodni centrum domaci g&Ceské republiky
ve spolupréaci s Ministerstvem zdravotniofidské republiky, Ministerstvem préace a socialnigti v
Ceské republiky, V3eobecnou zdravotni pigjismouCeské republiky a Magistratem Hlavnihésta
Prahy, Praha: Vyzkumny (stav prace a socialnéch, 1998. 36 s.

34



strategie zvladani zfte v rodig povazuje vyuZzivani: ,strategie zafané na snizeni
naroli v rodirg, strategie zagfené na ziskavani dalSich zdrogtrategie zagtené na
praibézné zvladani tenze v rodinstrategie zagtené na hodnoceni situace a pochopeni
jejtho vyznamu.®

~Schopnost rodiny rychle se zotavit z krize nebprechodné udalosti, ktera
vyvolala znény v rodinném fungovani“ potom tato autorka nazgedinnou resilienci.
K jejimu zvySovani napomaha otemé vyjadovani pocit, citova blizkost¢leni
rodiny, jasg formulovana a vSemileny rodiny gijimana pravidla, orientace rodiny na
moralni a sociélni otazky, duchovni hodnoty a hogratahové®

Umirani ¢lena rodiny nuté vyZaduje, aby rodina ,pokud je to mozné, zahjjila
vSechny popsané strategicki@nosti. Jeieba, aby zbytek rodinyigvzal na sebe role
jak umirajiciho jedince (zvl&Stpokud se jedna o Zivitele rodiny), tak take, i kggn
docasre, doprovazejicihglena. Jetteba, aby se rodina néla vyuzivat novych zdraj
cozcasto pedstavuje natit se fFjimat pomoc. Ta mize gichazet odilena SirSi rodiny,
ale také od profesionalnich instituci a formalnicihheformalnich skupin. Jeraba
pracovat na pochopeni smyslu dané situa¢ams ot mohou pomocitzni poradci a
terapeuti, nebo i svépomocné skupiny. iEbd zvladnout novou findni situaci a
vyuzit v gripad® potreby nabizenou pomoc, riidad i ve forn& socialnich davek. Je
tieba vyrovnat se se ztratou ighpednutim na nejohrozéjsi ¢leny rodiny. Je ieba
situaci spravé zprostedkovat dtem, protoze ty vycititéba i v dobré ¥& zaméované
problémy a mohou je Spatrinterpretovat jako znamku nétry a zrady za strany
dosglych. Jejich schopnost unést pravdu dtispasto podciuji a chtji je ochranit.
Podle Matjcka: ,Neni dobré vychovavat ditv citovém skleniku, kde by na rvitr
Zivotni skuténosti ani nezafoukal — naopak, je @®lpipravovat je ¥as a jema,
piirozere, nenasild i na skuténosti nepijemné a tvrdé. A tedy i na tu ze vSech

nejtvrdSi — uz proto, Ze je nevyhnutelna!”

2.3.4 Doprovéazejici a zanéstnani

Doprovazeni umirajicihglena rodiny je obdobim n&feym nejen po strance

télesné a duSevni, ale také materialni a ftmanzZvlast tehdy, pokud byl nemocny

" SOBOTKOVA, Irena. Psychologie rodiny. Vyd.2igpracované. Praha: Portal, 2007. 224s. ISBN 978-
80-7367-250-8. 79 s. s, 78

80 SOBOTKOVA, Irena. Psychologie rodiny. Vyd.2igpracované. Praha: Portal, 2007. 224s. ISBN 978-
80-7367-250-8. 79 s. s, 79
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v produktivnim ¥ku a na jeho fiimu byli ostatni¢lenové rodiny zavisli, mohou pro
rodinu nastat vazné obtize. Nemocenské davky obuyitlosahuji vySeipodni mzdy
a pro rodinu tak rfize nastat problém. Také pokud si nemocny pozadgiiaeni
invalidniho dichodu, musi p&tat s rkolikamésicnim vypadkem fijmu.

V takové situaci jeieba, aby si ostatnilenové rodiny uchovali sy piijem,
protoze spolu s ndklady nacb by se rodina mohla dostat do exigtdnh potiZzi.
UdrZzet zamistnani si ale peéebuji i dosglé dti, pokud doprovazeji své umirajici
rodice, rodte, ktdi peiuji o umirajici dti a i ostatni pibuzni. Protaiasto pgibuzniresi
otazku, jak si plnit své pracovni povinnosti a&sm travit ¢éas s nemocnym. Nemocny
¢asto patebuje jiz v prvnich fazich nemodasté doprovody do nemocnice a na
vySeteni a v posledni fazi také i celodennitgmnost svych blizkych. Pokud je
doprovazejicich vice, mohou seridat a ¢cas rovnomdrné rozclit. Pokud je ale
petovatel jeden, rize vnimat pocit vlastni nezastupitelnostitidkla nemocného jako
velky stresovy faktor. Navic hrozba ztraty zstmani u 8 maze vyvolavat existemi
obavy. V naSich podminkach totiz neni obvyklé, abgmestnavatel umoznil
zanestnanci opustit zagstnani za &elem pée o umirajiciho fibuzného a po jeho
amrti zamgstnanci nabidl tutéZ pracovni pozici. Mnohidbpznych situacteSi vlastni
dlouhodobou pracovni neschopnosti, kdy jakivodl obvykle uvadji psychické
problémy, v¥erpanost, nemoci pohybového aparatu apod.

Z kratkodobého hlediska n#oveék osSetujici ¢lena rodiny pravo na uvaini ze
zanestnani po dobu deviti kalenadch dri (tzv. oSetovaniclena rodiny). To je vSak
vzhledem k délce ptgby poskytovani p@ obvykle naprosto nedostgici. DalSi
moznosti je skute¢ odchod ze zagstnani. Je to velice riskantni manévr, z\dast
pokud je vice lidi finaén¢ zavislych na jednomippmu, ale rkteri peiujici se pro g
skute&né¢ rozhodnou. V tomto ifppact mohou vyuzit dkterych socialnich davek a
piedevSim pozédat arippivek na péi pro nemocného. Pokud je nemocnéntizngan
. a vyssi stupe®’ zavislosti, je krorns vyplaceni piznané davky nemocnému,
zapa@itavana peéujicimu doba pé& pro dichodové dely jako nadhradni doba. Socialni i

zdravotni poji&tni za péujiciho hradi stat. Rejici mize sodasré byt evidovan na

8L vyse davky u osob starsich 18 let je pro I. siugevislosti 800,-K/mésic, pro Il. stupe zavislosti 4
000,-Ke/mesic, pro lll. stup# zavislosti 8 000,-K/mésic a pro IV. stupezavislosti 12 000,-K/mésic,
u osob mladsich 18 let je pro I. stipgvislosti 3 000,-K/mésic, pro Il. stupgzavislosti 6 000,-
Ke&/mésic, pro lll. stup# zavislosti 9 000,-K/mésic a pro IV. stupezavislosti 12 000,-K/mésic.
(zékon 108/2006 Sb.)
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Gfadu prace a pobirat i podporu v nezatanosti. (V tomto ifjpadt je povinen plnit
vS8echny povinnosti kladené na uchsee préaci.)

Nekdy se peéujicimu podéi se se zadstnavatelem dohodnout na praci na
zkraceny Uvazek, nebo na praci z domu. V tdipaut si pe&ovatelééasto berou praci i
do hospice a pracuji nagmosném pitaci piimo u hizka nemocného. Diky mobilnim
pocitacim, mobilnim telefoim a internetu se jim tak Hlaskloubit roli zangstnance a

roli pecujiciho na stejném mist ve stejnéndase.

2.3.5 Soubgh vs. konflikt roli

Podle mnoha autorje k p&i o potebnéhoclena rodiny teba splani i
hlavnich podminek. Rajici musi unt, chtit a moci p&govat.

Je-li nemocny hospitalizovany v hospici, nerébg feSit podminku ,urst”,
protoze nemocny je ipdevSim v p& profesionalnich p@vateli, ktefi peujiciho
prijimaji jako ¢lena tymu a v jednotlivych oblastechépépiibuzného edukuji. Takée
podminka ,chtit je spléna uz samotnou iffomnosti pé&ujiciho v hospici. Jako
nejslozigjSi se tedy jevi napémi podminky ,moci“. V gedchozi kapitole jsem se
zamysSlela nad problémem spojenym se &lad role p&ovatele a role za#éstnance.
Slama hovti o tom, Ze pra¥ na hledani zjsohi lepsi finagni pomoci a pracovn
pravni ochrany rodinnych igglusniki zasadnim zjsobem zavisi rozvoj paliativni
p&e.

Také dalSi role, které pejici v b¥Zném zivo¥ zastava, a z niz ndire jen tak
,vystoupit® je tteba skloubit s d@snou roli p&ovatele. Jsou-li v rodihdéti a umira
nektery z rodéa, musi ten druhy zvladnout roli mamy i roli tatyakié znéna role syna
¢i dcery na roli p&ujiciho syna¢i dcery inasi dopady na ostatnfigluSniky rodiny,
avSak za nejtSi problém povazuji zvladnuti role qugiciho rodée. Altchulerova
hovai o tom, Ze ,pdebné zminy roli mohou vytvéet nové vzorce vztalf*
V rodinach s pewh definovanymi rodovymi rolemi fZe napiklad onemocéni muze
znamenat, Ze Zenygbiraji &tSi miru zodpo¥dnosti za rozhodovani a jednani, coz jim

také umo#uje rozvinout nové aspekty vztahu k 8atk ostatnim (...) Také zkuSenost

®2 (Haskovcova, 2006; Zavazalova, 2001; SvatoSov8R00
8 SLAMA, O., SPINKA S. Koncepce paliativni p& vCR. Pracovni material k odborné asegné
diskuzi.Praha: Cesta dain2004. 36 s. ISBN 80-239-4330-8 (broz.).

8 ALTCHULEROVA, J. Nemoc a ztrata v kontextu rodity.FIRTHOVA, P.- LUFFOVA, G.-

OLIVIERE, D., ed.Ztrata, znéna a zarmutek v kontextu paliativnicpél. vydaniBrno: Spolénost
pro odbornou literaturu, 2007. 236 s. ISBN 978-80:8-21-3 (bro2.) .
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zodpowdnosti za p& o déti mize vést otce kighodnoceni jejich pohledu na sebe a
druhé. | v ¥échto gipadech jefeba podpory paijiciho, aby zvladl podporu umirajiciho
a neohrozil rolové &kavani, kladené na jeho rodinné postaveni. Togénén pomoci
vyuziti raiznych socialnich davek, zvléSpokud se jedna o rodinu s nezadgaymi
détmi a nabidkou psychosocialni pomoci formou terépkych rozhovoi.*

VyuZziti téchto moznosti s sebodipasi identifikaci sebe sama jako skutého
piijemce socialnich sluzeb. To s sebdingsi znénu v mysleni péujiciho. Je fteba
skloubit roli toho, kdo pomoc poskytuje a kdo fijima. Casto se stava, ze qugici bez
jakéhokoli problému Zada po ofmtatelském persondlu pomoc pro pacienta, ale svou
pottebu se snazi uspokojovat bez pomoci. Boji sefiklad pozadat o umoZni
oddechu a mit tak kratkyas jen pro sebe. Také moznost hitve ntkym o svych
pocitech, pdebach a fanich povaZujecasto péujici za nadstandardni sluzbu
persondlu hospice. Podle Hardinga je profmhiprijeti role gijemce pomoci tlezité
.pracovat s nedostateou identifikaci peujicich, poskytovat bezpry a
legitimizovanyc¢as a prostor, intervenci jastasow limitovat (a nezvySovat tak uzkost
z neffitomnosti u pacienta) a respektovat strategie Zviagéujicich.®°

Stejre jako fijeti nové role po dobu gé o blizkého je doprovazejici jedinec
okolnostmi nucen ifijmout novou roli po umrti nemocného. N&$im problémem je
podle mého nazorufiieti role vdovy, nebo vdovce, protoZe sastré se ztratou
blizkého ¢lovéka se jedinec musi vypadat také se zénou role, ale i se zénou
socialniho statusu. Je to jedinyipad (kron¢ statusu sirotka u nezletilychétd), kdy
petujici musi gijmout nové dedni ozn&eni své osoby. Wdomeni si této skuténosti
muze pro po#stalého v krajnim ijpact znamenat i ztratu identity a proto povazuji
piipravu doprovazejiciho partnera na budougéth nove role v tomto ippact za velmi

dulezité jiz kthem pée o umirajiciho.

2.3.6 Emoce doprovazejiciho

Nutnost vyrovnat se se zZmami roli s sebou imasi také velké z#my

v ema@nim lacni doprovazejiciho. Altchulerovd havoo tom, Ze ,smutek, strach,

8 HARDING, R. Péuijici: sogasny stav vyzkumu a trendy vyvoje. In FIRTHOVA, PUFFOVA, G.-
OLIVIERE, D., ed.Ztrata, znéna a zarmutek v kontextu paliativnicpél. vydaniBrno: Spolénost
pro odbornou literaturu, 2007. 236 s. ISBN 978-80:8-21-3 (broZ.) .
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Gzkost, nebo dokonce zahanbeni mohou znamenatledevé rodiny jsou fyzicky
piitomni, ale emén& nedostupni®

K prekonani &chto pociti doprovazejici pdebuje zaujmout postoj sam k sob
Musi byt vnimavy ke svym vilastnim pagoi, protoze jen tak e byt citlivy k
pocitim jiného ¢lovéka. Pée o umirajici pedstavuje vysoké naroky na etnd
schopnosti doprovazejiciho, ale je oboustrannyntgsem, ktery vede k obohaceni
umirajiciho i doprovéazejiciho. DalSimi pozadavkydagrovazejiciho jsou opravdovost
a pravdivost fi vnimani vlastnich poditjako jsou vztek, soucit, Uzkost sympatie a
také fi jejich prozivani. Mezi dalSi nutné strategierpaimpatie a nasledné akceptace
vlastnosti a projevumirajiciho a jejich bezvyhradnéipti.?’

Také sé&mito Ukoly miZze @i doprovazeni v hospici doprovazejicimu pomoci
odborny personal. Je mozné zpfedkovani rozhovdr s psychologem, duchovnir,
socialnim pracovnikem, ale st&jacinna miZze byt obyejna lidska pitomnost sestry,
petovatele nebo dobrovolnika ve spravnou chvili a p@wém mist Objeti, nebo
stisk ruky, teba i beze slov, fize pro emoni stav doprovazejiciho znamenat mnoho.
Neékdy, zvlasé ve vrcholné fazi umirani, mohou velkou podportingiSet i pro
newricihocloveka tiSe vyslovovana slova modlitby.

Bezprostedre po umrti se obvykle dostavi Sok, a to id&cht, ktégi staténe
prozivali celé onemoeni se svym blizkym. Tito pdztali, ktéi byli konfrontovani s
progredujicim stavem svého blizkého, jsou podleiudyé schopni ztratu akceptovat
snaduji. ,KratSi dobu truchli a celkavse se ztratou blizkéhritoveéka I1épe vyrovnavaji
ti pifbuzni, ktéi o umirajiciho intenzivh pesovali.“®® Presto i tito poastali ¢asto
za’nou jednat racionady jakoby jejich emoce nahle vymizely. Toto obdabaje pouze
pirechodné a je pouze jakousi¢ateEni fazi truchleni. Bhem r€j pozistali prochazeji
podobnymi stadii, ktera definovala Kubler-Rossovdedy Sok, negace, smlouvani,

agrese, deprese a $aii.

8 ALTCHULEROVA, J. Nemoc a ztrata v kontextu rodiy.FIRTHOVA, P.- LUFFOVA, G.-
OLIVIERE, D., ed. Ztrata, znédna a zarmutek v kontextu paliativnicpél. vydani.Brno: Spolénost
pro odbornou literaturu, 2007. 236 s. ISBN 978-802-21-3 (broz.) .

8" BLUMENTHAL-BARBY, K. a kol. Kapitoly z thanatologi. Rel. C. Skoda 1. vydani.. Praha:
Avicenum, 1987. 149 si®l z: Betreuung Sterbender

8 KUBICKOVA, M. Cesty k harmonitloveka. 2. dopl. vydani. Praha: Onyx, 2001, 41 s. ISBN 80
85228-70-X (broz.). .32
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Pro zvladnuti procesu truchleni je nutné projibjéazemi, za které Kutkova
povazuje pijeti ztraty jako reality, proziti zarmutkufippusobeni se su, ve kterém
zesnuly chybi aiginvestovani cit, neboli citové odpoutani od zéehého a investici
cita do jiného vztah(?

V prvnich okamzZicich po umrti s truchlenim a zviddda emoci mohou
pozistalému pomoci hospicovi pracovnici rozhovorem,leglnutim a také&asto
nabizeji rameno, na kterem &stvy pozastaly mize vyplakat. Bezprogdre po amrti
je mozné ho podgd modlitbou a praktickou pomoci sefizvanim formalit kolem
pohtbu.

Hospic ale s pamwtalymi pracuje i dale, a pokud ma fstaly zajem, raze
s pracovniky hospicetgtat v kontaktu po celou dobu truchleni. Kratce (oorti
rozesilaji pracovnici hospice dopis s pozvanim adugni msi za ty, kie zenteli
v urtitém obdobi. Paptali po ni mohou fmout pozvani na kratké setkani
s pracovniky hospice, kfieo umirajiciho p&vali a dat jim ,0 sob védét“. Mohou také
vyuZzit moznosti sejit se s nimi individudln rdmci pozvani ,RBjd'te nam dovypréait
swvij pribeh®, coz je gilezitost pro ty, ki se nechji zGcastnit mSe, ale cji se setkat
se zamistnanci hospice. Za jakési ukemi pée je mozné povazovat oficialni setkani
pozistalych, na které jsou pogtali zvani asi za jeden rok od umrti a které lze
povazovat za jakési rozldeni s touto etapou jejich Zivotaiifhém si ogt mohou
povyprawt s pracovniky hospice a zasadit rostlinku do Par&dije, ktery je v arealu

hospice a maifpominat jejich nejbliZsi.

89 KUBICKOVA, M. Cesty k harmonitloveka. 2. dopl. vydani. Praha: Onyx, 2001, 41 s. ISBN 80
85228-70-X (broz.).
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3 Metodika vyzkumu

s vz

V teoretické ¢asti diplomové prace jsem vymezila pojem hospicpéde, s
durazem na jeho historii a filozofii &ipliZzila specifika pée o pacienta a oripuzného.
Zawer kapitoly jsem ¥novala pedstaveni Hospice svaté Aép v Brne. Druhd kapitola
obsahovala vymezeni pojmu ,obtizna Zivotni situagebstednictvim konceptu
socialniho fungovani a zdiojzvladani a popsala Zivotni situaci umirajicihoig@ia
z hlediska jeho pe¢b, onemoctni a smrti a Zivotni situaci doprovazejiciho jedinc
z hlediska jeho vztahu k multidisciplinarnimu tymik ostatnim fibuznym a
k zantstnani. Zaer druhé kapitoly byl ¥novan rolovému &kavani a emocim
doprovazejiciho. Na zakladéchto teoretickych poznaikprovedu vyzkumné Seni a
naslednou analyzu a interpretaci dat.

V této kapitole se budu postupmenovat metod a strategii, kterou jsem zvolila
k tomu, abych ziskala odp&¥ na zakladni vyzkumnou otazku. @adnim jeji vykér a
vymezim techniku a nastroj & dat. RPedstavim zkoumany soubor adaspb jeho

vybéru, popiSu pibéh vyzkumu, zfisob zpracovani dat a provedu vlastnieiat

3.1 Metoda a strategie

JesSt diive, nez se ve vyzkumu vytkiovyzkumné otazky, jeiéba pesré
formulovat &el vyzkumu a vyzkumny problém. Hendl povazuje ,#yfni Kelu
vyzkumu za specifickou ai@snou synapsi celkovéhaalu studie.® Kdy? je stanoven
Gcel vyzkumu, jeteba definovat vyzkumny problém. Zjmasledi vyplyne vyzkumna
otazka. Jejim poloZzenim jsou vymezeny hranice zkmimprotoze neni v silach
jednoho vyzkumnika prozkoumat vyzkumny problém &ech pohledl Tato praxe je
ve vyzkumu obvykla, vyzkumnik si obvykle pomoci kymné otazky zazi vyzkumny
problém na velikost, ktera je redlzkoumatelna. Cil mého vyzkumu se touto redukci
poddilo zuzit na zakladni vyzkumnou otazku, ktera zdakou roli sehral v zivoté
jedinci, kteri doprovazeli umirajiciho pribuzného Hospic svaté Alzéty?*

Metodou pro ziskani vhledu do zkoumaného probléenpgrozunini, zvolila

jsem proto strategii kvalitativniho vyzkumu a rodho jsem se ,prozkoumat dity

%9 HENDL, J.Kvalitativni vyzkum1 vydani. Praha: Portal, 2005. 408 s. ISBN 80-7340-2. s.24
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Siroce definovany jev afimést o Bm maximalni mnoZstvi informac?* Podle Strausse
a Corbinové mze badatel ziskat pomoci kvalitativniho vyzkumuam@mn zkoumaném
jevu mnohem vice podrobnych informaci, kterych bgtou kvantitativnino vyzkumu
nedosahf?

Na paéatku kvalitativniho vyzkumu nejsou stanoveny Zagr@ménné a nejsou
ustanoveny hypotézy. Logika kvalitativniho vyzkupeunduktivni, teprve po nasbirani
dostaténého mnozstvi dat hleda vyzkumnik v datech pramiml, které mohou vést k
formulaci hypotézy nebo nové teofie., Teoreticky by kvalitativni vyzkumnik neth
ocekavat zadnou titou konfiguraci.®* Teprve v sesbiranych datech jsem hledala
souvislosti, které vedly k objeveni novych poziatBvaicek a Sé&ova uvadii, ze
.Kvalitativni vyzkum je proces zkoumani jeva problénd v autentickém prostdi
s cilem ziskat komplexni obrazchto jewi zaloZzenych na hlubokych datech
a specifickém vztahu mezi badatelem &@sinikem vyzkumu. Z&frem vyzkumnika
provadijiciho kvalitativni vyzkum je za pomoci cetédy postuff a metod rozkryt
a reprezentovat to, jak lidé chapou, proZivaji waeji socialni realitu®

Nevyhodou kvalitativniho vyzkumu je nizka reliatalia obtizna zobecnitelnost
na ukitou populac’® Nizka reliabilita vychazi ze skuteosti, Ze z dvodu pruznosti a
nestrukturovanosti nelze vyzkum v budoucnu opakbeat zmin. Zobeckni vysledki
neni mozné proto, Ze ve vyzkumu pracuji pouze szeman pdtem respondefita
jejich vyker je nepravdpodobnostni. Naopak vyhodou tohotidspupu je zisk v podab
hloubkového popisu a vhledu do zkoumaného téffatiCilem mého $&eni neni

poznatky zobewvat na vSechny jedince, kiedoprovazeji své ifbuzné v jejich

1 SVARICEK, R., SBYOVA, K., et al.Kvalitativni vyzkum v pedagogickycttiéch.Praha: Portal ,
2007. 377 s. ISBN 978-80-7367-313-0. s.24

92 STRAUSS, A., CORBINOVA, Zzaklady kvalitativniho vyzkumi. vydani. Boskovice: Albert, 1999.
196 s. ISBN 80-85834-60-X.

% DISMAN, M. Jak se vyrébi sociologicka znalo3t.vydani. dotisk. Praha: Karolinum, 2002. 374 s.
ISBN 80-246-0139-7.

% DISMAN, M. Jak se vyrébi sociologicka znalo3t.vydani. dotisk. Praha: Karolinum, 2002. 374 s.
ISBN 80-246-0139-7. s.288

% SVARICEK, R., SBYOVA, K., et al.Kvalitativni vyzkum v pedagogickycttéch.Praha: Portal ,
2007. 377 s. ISBN 978-80-7367-313-0. s.24 s.17

% DISMAN, M. Jak se vyrabi sociologicka znalo3t.vydani. dotisk. Praha: Karolinum, 2002. 374 s.
ISBN 80-246-0139-7.

®”HENDL, J.Kvalitativni vyzkum1 vydani. Praha: Portal, 2005. 408 s. ISBN 80-73407-2.
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umirani, jde pedevsSim o ziskani hlubokého vhledu a poraminjedin@im, kteri tuto
zkuSenost &inili v Hospici svaté Alzkty.

Strategii mého vyzkumu byla zakotvena teorie, kjeréahodnym designem pro
zkoumani picinnych vztali mezi jevy. Autory pistupu jsou turci knihy The
Discovery of Grounded Theory panové Glaser a Sstadakladni charakteristikou
tohoto fFistupu je to, Ze nepopisuje pouze jednotlivé jalg,Ze generuje novou teorii,
ktera je zakotvena v datech. Jejim cilem neni hpsgis, ale konceptualni schéma,
postihujici vztahy mezi prognnymi. Zasadni je v zakotvené teorii procesuahtejde
o statickou momentku, ale o procemtf®

Pii hledani odpoddi na vyzkumnou otazku jsem v souladu s Miovskym
z&inala zkoumanou oblasti, fenoménem a nechavalaameteém procesu, aby se
v pribéhu vyzkumu mohlo ,vynfit“ to, co je v této oblasti vyznamné, aniz bych to
dopedu redjimalaci jakkoli nazn&ovala. Abych mohla spra¥rinterpretovat ziskana
data, bylo teba utité davky porozurni pro vypoedi responderit a jisté schopnosti
interpretace. Tyto schopnosti spolu gklddnym seznamenim s pristim zvySuji
teoretickou citlivost badatele asi zkoumanému jevi?® Tu definuje Strauss a
Corbinova jako ,schopnost vhledu, schopnost dajiinaryznam, porozugt a oddlit
souvisejici od nesouvisejicih&*

Do popisovaného hospicovéhoiizani jsem #kolik let pravidel@ dochazela
v rdmci své prace socialni pracovnice Magistratisten Brna, takze jsem do terénu
nevstupovala jako ,cizinec*, ktery nerozumi kontextématu'®> S rkterymi
respondenty jsem se&lem svého S&ni setkala fimo u izka umirajiciho, sdkterymi
v rdmcitizeni o piznani gispevku na péi v mé kancel. Moje pozice vyzkumnika
byla proto jednodusSi, protoZze se mi lépdilolanavazovat kontakty a ziskavat

respondenty prodast ve vyzkumu.

% SVARICEK, R., SBYOVA, K., et al.Kvalitativni vyzkum v pedagogickycttiéch.Praha: Portal ,
2007. 377 s. ISBN 978-80-7367-313-0. s.24

% MIOVSKY, M. Kvalitativni piistup a metody v psychologickém vyzkumwydani. Praha: Grada
Publishing, 2006. 332 s. ISBN 8-247-1362-4. s.226

190 MIOVSKY, M. Kvalitativni pFistup a metody v psychologickém vyzkulwydani. Praha: Grada
Publishing, 2006. 332 s. ISBN 8-247-1362-4.

11 STRAUSS, A., CORBINOVA, ZZaklady kvalitativniho vyzkumf. vydani. Boskovice: Albert, 1999.
196 s. ISBN 80-85834-60-X. 5.48

192DISMAN, M. Jak se vyrabi sociologicka znalo3t.vydani. dotisk. Praha: Karolinum, 2002. 374 s.
ISBN 80-246-0139-7.
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3.2 Technika sb éru dat

Kvalitativni data niZze vyzkumnik ziskat &kolika zpisoby, nejasgjSim
nastrojem séru dat je rozhovor. Hendl uvadi jako hlavni skupiechnik skru dat
naslouchani vyprawi, kladeni otazek a ziskavani odpdi'°® Technika sbru dat v
kvalitativnim gistupu je relativé nestrukturovana, za vyhodu lze o@haelativre
dobré porozurni zku$enostt?*

K ziskdni  patebnych dat jsem ve své praci vyuzila techniku
polostrukturovaného rozhovoru. Tento druh rozhovjervhodny pro zkoumani jév
z oblasti subjektivniho Zivota zkoumanych jedina tudiz zcela odpovida mému
zameru. Jeho realizace je sicgaso¢¥ narana, vytv&i vSak prostor pro zachyceni
subjektivnich pocit a individuélnich zkuSenosti. Tazatel nipaveny seznam témat,
které je pateba probrat a dofuijicich otazek, na které se snazi ziskat odgiopokud
respondent samfipsvém vypraeni nekteré z témat vynecha. Odpalr na dophujici
otazky strukturuji text tak, aby jednotlivé rozhoydoyly vzajemr srovnatelné a
vyhodnotitelné'®®

3.3 Zkoumany soubor

Zakladni vyzkumny soubor pro ziskani odgadivna zakladni vyzkumnou otazku
tvorili ptibuzni pacient, ktei v letech 2009 — 2011 doprovazeli k umrtkoho ze
svych blizkych v Hospici svaté Algty v Brré. Tyto pibuzné jsem oslovovala ke
spolupraci na zakladicelového vylru. Ten podle Hendla neni testem kvalitativniho
vyzkumu a jeho Ukolem neni ,odhalit zdaglimekonénou rozmanitost jedi@ych
lidskych bytosti, ale ostlit Zivot nskolika dokie vybranych lidi.%

Kritériem pro &ast ve vyzkumu byla zkuSenost s doprovazenim uiwiinaj
piibuzného vizkovém hospici a fakt, Ze od umrtfilpuzného ukhly uz nejmés ti
mésice, tedy doba, kdy pagtali obvykle prochazeji fazi akutniho truchlenal¥m

kritériem byla ochota sdasti na vyzkumu, protozeskolik oslovenych potencialnich

193 HENDL, J.Kvalitativni vyzkum1 vydani. Praha: Portal, 2005. 408 s. ISBN 80-73407-2.

194 DISMAN, M. Jak se vyrabi sociologicka znalo3t.vydani. dotisk. Praha: Karolinum, 2002. 374 s.
ISBN 80-246-0139-7.

15 HENDL, J.Uvod do kvalitativniho vyzkumi. vydani. Praha: Karolinum, 1997. 243 s. ISBN 80
7184-549-3.

1% HENDL, J.Kvalitativni vyzkum1 vydani. Praha: Portal, 2005. 408 s. ISBN 80-7347-2.
5.193
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responderit mi tuto (ast odmitlo s oivodnénim, Ze se k tomuta@zkému obdobi jiz
nechtji vracet. Jedna respondentka, kter4 mi tala@stiodmitla, mi asi pddgch dnech
telefonovala, aby miekla, Ze si to rozmyslela a Ze chce své poselspé&iov Hospici

svaté Alzkty predat dal, kdyZz ne celémud&u, tak alespb t¢ém, ktai se pomoc boji
z jakéhokoliv divodu g@ijmout. Obavala jsem se, jak tato pani, ktera dedmela ve
spolupraci s pracovniky hospice svého manZzela,onamhzviadne, ale kupodivufip
vyprawni pasobila celkem klida a vyrovnas.

Osoby pro vyzkum jsem oslovovala tak dlouho, doksel v odpovdich
responderit objevovali nové informace,figemz jsem se snazila docilit co nejvice
reprezentativniho vzorku. Hledala jsem tedy jedinamého pohlavi, &ku, rodinného
postaveni a vztahu k zéedému. ProtoZe jsem pracovala se zakotvenou teghirala
jsem gibuzné do vzorku postupntedy vzdy po fepsani tkolika rozhovot a rékteré
jsem natéela az v do&, kdy jsem provagla prvni ze i kédovani. Tito respondenti byli
vybréni ciler proto, aby svym vyprawnim rozvinuli a nasytili jiz existujidiategorie.

V okamziku, kdy byl ,vzorek nasycen a dalSi datenabla ginést nic nového*

9 Konesny vzorek tak obsahovatrnéct osob,

jsem ukowila oslovovani responden
z toho jedenéact Zen & muZe. T muZzi a @t Zen bylo pracujicichitzeny byly ve
starobnim dchodu, d¢ v invalidnim dichodu a jedna na mdské dovolené. I
z responderitdoprovazeli svou matkuki otce, d¥ Zeny manzela, jeden muz manzelku.
V jednom gipact byla doprovazenou osobou b&ta respondentky, v jednontipack
tchyre a vjednou fpad respondentka postupndoprovazela oba rotB svého

manzela. Délka hospitalizace jejickiljuznych v hospici se pohybovala od 7 do 86.dn

197 DISMAN, M. Jak se vyrabi sociologicka znalo3t.vydani. dotisk. Praha: Karolinum, 2002. 374 s.
ISBN 80-246-0139-7. s.92
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SloZeni respondeitukazuje tabulka.3.

Tab.3 SloZeni respondeint

Jméno Pracovni aktivita Vztah k zemfelému | Doba pobytu
Simona pracujici matka 68 dnu
Hana invalidni dachodce otec 85 dnu
Barbora Zena na MD matka 23 dnud
Helena 1 pracujici otec 37 dnud
Helena 2 invalidni dachodce otec 37 dnd
Halina starobni dichodce manzel 37 dnud
Jana starobni duchodce manzel 65 dnud
Karel pracujici matka 32dnu
Pavla pracujici matka 16 dnu
Pavel pracujici tchyné 16 dnu
Sylva pracujici tchyné, tchan 31 +9dnad
Olga starobni dachodce matka 47 dnd
BozZena pracujici babicka 43 dnt
FrantiSek pracujici manzelka 8 dna

3.4 Prabéh vyzkumu

Ve chvili, kdy je rozhodnuto o metda strategii vyzkumu, technice&h dat a
zkoumaném souboru, jereba pistoupit k samotnému vyzkumu. V jeho ramci se
obvykle provadi pilotni studie a témvzdy gredvyzkum. Teprve potom seigtupuje

k samotnému vyzkumu.

3.4.1 Pilotni studie

Pilotni studie slouzi ke zji&i, zda informace, kterou hleddme, ve zkoumané

populaci Wibec existuje a jestli je dosazitelnd. Provadi semade skupid vybrané

z populace, kterou vyzkumnik hodla studovat. Jermégaouzit jinou metodu &tu dat i
jinou strategii zpracovani informaci (Disman, 2002)toze jsem se dostate dlouho
pohybovala v progedi hospice a znam ze svého sezndmeni s dokumegiitpady
n¢kolika jejich pacient, rozhodla jsem se pilotni studie neprostaddomnivam se, Ze
odpowdi na otazky, které hodlantipsvém Sateni pokladat, jsou v populaci dostupné.
Druhym divodem pro skutaost, Ze pilotni studii neprovedu je to, Ze podlsniana

(2002) neni povaZzovana za povinnoudssl vyzkumu.
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3.4.2 Piedvyzkum

Na rozdil od pilotni studie je realizacgedvyzkumu zZadouci, protoze jeho cilem
je zjistit, jestli othzkdm respondenti rozumi aujszhopni odpovidat na to, co otazkou
chceme zjistit. Provadi se tak, Ze oslovimgkofik malo jedindé, vybranych ze
zkoumané jednotky a za stejnych podminek jako \astmlm vyzkumu provedeme
Seteni. Tim se fedvyzkum stava testem navrZzeného vyzkumného néstarayvolené
strategie séru dat (Disman, 2002). Pokudthem gedvyzkumu odhalime v otazkach
n¢jaké nejasnosti, provedeme fepted samotnym vyzkumem jejich korekci.

Kdyz jsem se rozhodla pro realizadiedvyzkumu, oslovila jsem jednu moji
spolupracovnici, ktera bylaipd réjakym ¢asem nejblizSi osobou pro svou umirajici
blizkou gitelkyni. Tato spolupracovnice sice travil&kolik poslednich di& se svou
kamaradkou v jiném hospici, ale proely predvyzkumu splovala vSechny podminky.
Pozadala jsem ji tedy o odpmi na mé otazky. Vysilila jsem ji (Eel rozhovoru a
vyswétlila, Ze pgrestoze buduiprozhovoru postupovat stegjnako u samotného feni,
nebudou jeji vypoidi do vyzkumu zahrnuty. Také tuto respondentku jseanamila
s obvyklymi podminkami &asti na vyzkumu (anonymita rozhovoru, dobrovolnost
odpowdi, vyuZziti dat a pdebu souhlasu se zaznamem).

Béhem pedvyzkumu jsem si @¥ila, Ze otazky kladu srozumitein pro
respondentku neni obtizné n& adpovidat. Také jsem si &Wa, Ze z pepsaného
rozhovoru Ize ziskat dostatek informaci pro intetaci dat. Vzhledem k provedenému
predvyzkumu jsem mohla ozt polostrukturovany rozhovor za vhodnou &@ninou
techniku skru dat vzhledem k cili vyzkumu a Ze zvolenou melogid je mozné

vyzkum realizovat.

3.4.3 Vlastni vyzkum

Scénérozhovoru, jehoZ dinnost jsem v fedvyzkumu ovtila a ktery obsahoval
okruhy témat, ktera jsem s respondentglehprobrat, jsem doplnila seznamem otazek,
které byly pokladany k upsréni definovani kritérii (jsou oziany kurzivou)®® Ty
jsem pouzila v fipadt, Ze respondent nebyl schopefeggji vyjadiit vlastni kritéria,
nebo pro ujasmi a doplini odpowdi. PouZzitim této metody jsem umozZnila
responderiim zamyslet se nad tématem a ja jsem ziskala prpstonabidnuti pomoci

v hledani vhodnych kritérii. Pokud respondent s@iorit vyprawl, do vypra¥ni jsem

198 JpIné zréni otazek je satésti gilohy
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piiliS nezasahovala a tim jsem mu umoZniléradnit, co povazoval za néjezitejSi.
Kladeni dophujicich otazek jsem vyuzivala spiSefippc, Ze se respondent hadn
rozpovidal a odbsl od tématu. V gkterych gipadech jsentasténé modifikovala
scénérozhovord®, pozdji jsem kladla draz na otazky, které vedly k syceni teorie.

Rozhovory probhly v fijnu az prosinci roku 2012 v B&n Respondenty jsem
telefonicky pozadala o sthku a pozadala jsem je @ast ve vyzkumu. Té#i vSichni
respondenti si pamatovali z Hlve probihajiciho S&tni, takze nebylo obtizné ziskat
jejich souhlas sdasti ve vyzkumu. Vzhledem k mému pracovnimdaazani byli
respondenti v gibéhu rozhovoru porrné oteweni. Rozhovory se odehrédly v bytech
responderit. Zpatatku jsem jim vys#tlila jaké je téma mé pracéemu se budeme
v rozhovoru ¥novat a kkemu budou ziskana data slouzit. Eltzujsem je o anonymit
celého rozhovoru a o dobrovolnosti odpdiv a pozadala o souhlas se zdznamem
rozhovoru na diktafon. U rozhovoru jsem bylacasgji ja a osloveny respondent, v
jednom pipadt se rozhovoru se Zenou - dcerou Pelén pacientky z&astnil i jeji
manzet'® a v jednom fipad se sesly k jednomu rozhovorti feny — manzelka a dv
dcery zerrelého pacientd™

Nahrané rozhovory jsem nasléddoslovié prepisovala do pisemné podoby.
Praimérna délka rozhovoru bylaiplizné 48 minut (nejkratsi trval 14 minut, nejdelSi 80
minut). Repisem vznikl text, ktery jsem nasleédmpracovavala zjsoby, uvedenymi

v jedné z nasledujicich kapitol.

3.4.4 Etické predpoklady vyzkumu

Moje prace se dotyka velmi citlivého tématu, a a& yzhledem k anonyngit
responderit, tak také vzhledem kobsahu jejich Zivotniheibghu. Anonymita
responderit byla po celou dobu vyzkumu a je dosudsps dodrzovana, respondenti
jsou ozndeni kiestnimi jmény, ktera byla u vSectadtniki zmeénéna. Respondenti byli
pied provedenim Setni seznameni s obsahem rozhovoru a byli upénoma to, Ze
mohou rozhovor kdykoliv nechat otazku nezodfz®nou a Ze nejsou vazani zadnou
povinnosti k doko#eni rozhovoru. Také jsem je seznamila s moZnosthitmgdut
pofizovani zaznamu rozhovoru na diktafon. Zadnou zlemgch nabizenych moznosti

nikdo z respondefitnevyuzil.

19 5cénérozhovoru je v Hloze.

10 ManzZela respondenty jsem vyhodnocovala samastatatoZe jeho vypaidi byly velice ginosné.

1 Tento rozhovor trval nejdéle, ale byl inforéna velmi nabity a proto jsem vSerfem respondentkam
ponechala vlastni prostor.
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3.5 Zpuasob zpracovani dat

Jak jsem jiz uvedla, pouzila jsem pro zpracovariipiestup zakotvené teorie
v pojeti Strausse a CorbinoV€. Podle autar je cilem vyzkumu, ktery vychazi ze
strategie zakotvené teorie, navrh teorie pro femyméucité situaci, na kterou je
zantiena vyzkumnikova pozornost. Vznikajici teorie vanikduktivnim odvozovanim,
tzv. kédovanim a je zakotvena v datech ziskanygedn studie. Miovskyika, Ze
kédovanimv ,kontextu zakotvené teorie rozumime operace, pomahz jsou zji%né
Udaje analyzovany, konceptualizovany étgkladany novymi zjsoby, coz je uggdnim
procesem tvorby nové teori€:® Kédovani probiha ve¢ch fazich: otaené, axialni a
selektivni.

Otewené kodovani se provadi kédovaniiemsi rozhovoii po fadcich, nebo
blocich textu. H jejich podrobnémtteni dochazi k detekci pojimkterym vyzkumnik
pritadi ugity kdd. Ja jsem si v této fazi kddovani vSechnghké pojmy, které se zdaly
pafit ke stejnému jevu, seskupila pod jednu kateg&éskupenim podobnych pajm
jsem vytvdila kategorizaci.

Axialnim kodovanim je kazda kategorierepkoumana pomoci pravidel
paradigmatického modelu. Toto kddovanj g@uborem postuf pomoci nichZ jsou Udaje
po oteweném koédovani znovu us@alany prosednictvim vytvéenych spojeni (vazeb)
mezi kategoriemi. Tento sloZity indukti&sdeduktivni proces probih& v duchu kédovaciho
schématu, které zahrnuje podgici vlivy, kontext, strategie jednani, interakee

nasledky** Obsah jednotlivych pojinpiinasi tabulkas. 4.

1235TRAUSS, A., CORBINOVA, ZZaklady kvalitativniho vyzkumii. vydani. Boskovice: Albert, 1999.
196 s. ISBN 80-85834-60-X. 5.48

13 MIOVSKY, M. Kvalitativni piistup a metody v psychologickém vyzkumwydani. Praha: Grada
Publishing, 2006. 332 s. ISBN 8-247-1362-4. s.288

H4MIOVSKY, M. Kvalitativni piistup a metody v psychologickém vyzkumwydani. Praha: Grada
Publishing, 2006. 332 s. ISBN 8-247-1362-4. s.244
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Tab.4 Definice pojnii pouzitych v axialnim kédovacim paradigmatu

Prvek

Popis

Fenomén

Nazev celého vztahu nebo schématu. Jedna se optphtery drzicasti fi sobs.
Nekdy je to sledovany vysledek jako jedinec.

Kauzalni podminky

Udalosti nebo prosnné, které vedou k fenoménu nebo k jeho vyvojindeske d
podmnozinu §¢in a jejich vlastnosti.

Kontext

Tézké odliSit od picinné podminky. Zalezi na valbvyzkumnika. Jedna se|o
specifické hodnoty paramétprostedi. Mnozina podminek, ktera oulivje akce a
strategie.

Intervenujici podminky

o

Podobné jako kontext. Pokud chcemefizeme identifikovat kontext jak
moderujici prorénné a intervenujici podminky jako mediatorové phong. Nen
vSak zcela jasné, jak je odlisit.

Akce, strategie jednani

Cilené a zawrné aktivity, které jsou odpedi na fenomén a intervenujici
podminky.

Nasledky

Jedna se disledky akci a strategii, myslnych i nedmysinych.

Kdyz jsem provada axialni kdédovani, vSimala jsem si vaiahmezi

zminovanymi kategoriemi, a ty jsem potom seskupila mowzpisobem podle obecného

kédovaciho paradigmatu podle Strausse a CorbittSvdednotlivé kategorie jsem

potom gifadila k jednotlivym poloZzkam uvedeného modelu alale jsem vztah mezi

vytvorenymi novymi kategoriemi. Tyto kategorie jsem zdsado paradigmatického

Sl

modelu, ktery finasi tabulka. 5.

Tab. 5 PouZiti paradigmatického modelu

Kauzalni ) Intervenujici | Akce, strategie )
. Fenomeén Kontext ) o Nasledky
podminky podminky jednani
. o Predpoklady Bariery Hospic Zvladnuti
Onemocgini | Obtizna Zivotn o o i o |
) ) _ socialniho socialniho svaté obtizné zivotni
pribuzného situace o o . ,
fungovani fungovani Alzbéty situace

Béhem selektivniho kddovani si vyzkumnilkcucentralni kategorii, ktera je pak

systematicky uvatha do vztahu k ostatnim kategoriimii Belektivnim kdodovani

dochazi k finalni integraci vysletlk ,Jde o vytvéeni jasné kostry ifbé¢hu a jejich

pievedeni do analytickéhdipehu.

«l17

15 STRAUSS, A., CORBINOVA, ZZaklady kvalitativniho vyzkumii. vydani. Boskovice: Albert, 1999.
196 s. ISBN 80-85834-60-X. 5.105

18 STRAUSS, A., CORBINOVA, ZZaklady kvalitativniho vyzkumf. vydani. Boskovice: Albert, 1999.
196 s. ISBN 80-85834-60-X. 5.48

H7STRAUSS, A., CORBINOVA, ZZaklady kvalitativniho vyzkumf. vydani. Boskovice: Albert, 1999.
196 s. ISBN 80-85834-60-X. 5.105
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4

Mnou vytvaeny kauzalni model imasSi obrazeke.3. Centralni kategorii je
obtizna Zivotni situace doprovazejiciho, ktera/@dna onemoamim pribuzného jako
kauzalnimi podminkami a intervenujicimi podminkampodol# bariér socialniho
fungovani. Kontext tvid predpoklady socialniho fungovani. VyuZzitim intervence
Hospice svaté AlzHy jako strategie dochazi k naslédk tedy ke zvladnuti obtizné

Zivotni situace.

Obr. 3 Kauzalni model

Kontext

Predpoklady socialniho
fungovani

Kauzalni
podminky ) Jev v S__trategie

- P - - ) Zvladnuti
Onemocnéni o o Hospic svaté —— y
- . L Obtizna zivotni situace > v obtizné Zivotni
pfibuzného Alzbéty i

Intervenujici T
podminky

Nasledky

Bariéry socialniho fung ovénﬂ
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3.6 Vlastni Set reni

Jev, jako hlavni kategorii svého paradigmatickélometu jsem nazvala obtiznou
Zivotni situaci. Ta je td@na kauzalnimi podminkami, které jsou v méitipguck
predstavovany kategorii onemaan piibuzného, v kontextu zastoupenéiedpoklady
soc. fungovani a zaigpeni bariér socialniho fungovani jako intervenujicpgddminek.
Ke zvladnuti obtizné Zivotni situace jako naslegiaiom gispiva strategie vyuZziti
pomoci Hospice svaté AlZby.

DalSi text pinese data, kter4 jsem ziskala vySe popisovanynkwyaym
Sdgenim. Ri interpretaci budu postupovat ri&p paradigmatickym modelem, aby
vytvoreny text byl v souladu s vyt#enou kostrou analytickéhdipéhu podle pravidel
zakotvené teorie.

Pomoci kodovani jsem pro kategorii kauzalnich podkivytvaila nekolik
subkategorii, které jsem nazvala:

Kauzalni podminky — onemoémi piibuzného

* Patatek onemoani
* Lécba — postup onemoéni
* Projevy nemoci
e Strategie zvladani
» ZkuSenost s nemocnici
e Rozhodnuti o ukateni &by
Intervenujici podminky — bariéry socialniho fungova
* Rodinna zatz
» Vzdalenost pobytu nemocného adlgnzného
* Nevhodné bydleni
* Pracovni vytizeniifbuzného
» Chykgjici schopnosti rodiny
Kontext — fedpoklady soc. fungovani
» Lékaska autorita
* Vnitini zdroje
e Vn¢gjSi zdroje
* Informace jako podpora

Jev — obtiZzna zivotni situace
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* Pred onemocEnim
* Féaze zlomu
* Vlastni strategie
* Beznadj
Strategie — vyuZiti Hospice svaté Akt
e Zasadni rozhodnuti
* Adaptace pacienta
* Klasicka pée
o Zvlastnosti pistupu
* Interakce s personalem
» Pxiblizeni konce
Nasledky — zvladnuti obtizné Zivotni situace
» Posledni okamziky
« Smrt
* Vyrovnavani
* Hodnoceni

* Bilancovani.

3.6.1 Kauzélni podminky — onemocini pribuzného

Mrivrw s

piibéhu. Velmi ne piekvapilo, Ze tért vSichni respondenti byli schopni vyjmenovat
pongrné piresna data jednotlivych vyseni, procedur, hospitalizaci a zakiiokrestoze
to nebylo cilem mé prace zjistit, snazili se vzpomé na jména ktovych |ékat

z obdobi kurativni &by, na ndzvy a adresy nemasmmich oddleni a na spravné
pojmenovani jednotlivych odbornych termirPro vnimani dalSiho vyvoje nemoci se
neukazalo byt @lezitym datum onemocni, ani ¢asova vzdalenost od prowdu
vyzkumu, ale ukazalo se, Ze bylo dost podstatné \priomani rychlosti postupu
onemocgni respondenty. Ticasto hodnotili velmi negativh pokud od objeveni
prvnich giznaki do amrti ulshla pongrné kratka doba;Propukla Uplré nea’ekavam,
protoze ped rokem, mame fotky z 3.7., kde na fotografiijgbratr, jeho dvoulety syn
a mij otec, vSichni Jaroslavové, vSichni celkem v pehddtatinek 17.8. zefal, bylo to

41

velmi rychlé”, ,Bylo to rychlé a pro vSechny velmiglmi bolestivé“,ale mnohem &tsi

duraz kladli na zfisob, jakym se onemoémi z pa&atku projevovalo. Jedna z variant
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byla pozvolna, dalo by s#ci pliziva, kdy gibuzny zpgatku ne¥noval giznakim
pozornost: ,..tdta n¥l Spatné klouby, kolena, hoélpolehaval a pak serlo na to, Ze
se mu dostala voda do plic, on se snaZil slézaisiefe, ale padal, maminka mu pak
musela do postele pomahat. A protoze to pro ni ke, tak postupovala i jeji nemoc,
o které jsme ne¥deli, coz bylo do doby 28.9., pak sicata stZovat, Ze ji boli zknik.
Timto se to odstartovalo a 30.1. zem", ,...tak néjak na sebe moc nedbala, ty potize
odmitala 7esit, takze to seéeSilo az to bylo manifestni, gaa krvacet...” Druhou
variantou byla nahla a okamzita nutnost t€ka pomoci;,... a na sklonku prazdnin ji
zacalo bolet velmi licho, takZe jsem ji zavezl do nemocnice.cafau si mysleli, Ze
jsou to zauzlovana /&va, Ze to bude v padku za péar tydih a pak tam objevili
prvopaatek nadoru®.

U neékterych pacierit se jednalo o onemoéni s jednoznénym piibéhem, kdy
doSlo ke zdravotnim obtizim, poté bylo onemwdrdiagnostikovano, prébla I&ba a
po ukorgeni kurativni 1€by byla zahajena #ba paliativni. Ale i v&chto gipadech
lé¢ba nebyla jednoduch& a pacient absolvdadu hospitalizaci, vyS@&ni a zakrok:
»NejdFiv to byl nador na tlustémrsiwe, trvalo to pes dva roky, p&d se jezdilo na
vySeteni, na operace,...“Mnohem life respondenti vnimali pb¢h, ktery nebyl
jednoznény. ,maminka zaala ztrdcet motoriku, takZze pcagjakych vyseenich, po
nejakych obvodnich Iéké&h, pisla diagndza, Ze to ma odcki patee ...“. Zdaleka
nejhife vSak respondenti vnimali situaci, kdy [Bkanedokazali odhalit pravé
onemoceni: v té prvni fazi se na nic néglo...", ,...i kdyZ se bolest stupvala, no a
(...) absolvovala #jaka komplexni vyS&ni v Bohunické nemocnici, kdgbec na nic
nepisli, (...) Sla k praktické lIékae pozadat o neschopenku, ta ji vydtayvale tvaila
se na ni jako na simulantku.”

DalSi variantou gib¢éhu nemoci bylo zdanlivé vyééni nadorového onemaosni
a pocase jeho navrat s mnoherédi razanci a intenzitou: , podstoupila v nemocnici
operaci, ktera se dala laparoskopicky, ktera dopadla bezvédr...)Probihalo to
v pohod a po rjakém case zdala mit bolesti v BSe, za@aly ji bolet zdda. To uz
samozZejnme dalSi vySeeni ukazalo, Ze byla zjita recidiva, vratilo se to na slinivku®,
,...na operaci v Bohunicich na chirurgiiRekli, Ze vzali vdechno, co bylo zachyceny
i ngjaky ty uzliny kolem a byl to jasmakovinovej nador. Na oZavani nebyl, protoze
7ekli, Ze to v jeho letech nebude paknaat (...) No a potom zase znova bolest teda i
s ttma stevama a zase znova. Pak ho poslali na magnetickmananci, kde jagn

videli, Ze je plny bicho toho*.
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Reakce |ékal v této fazi onemoami v naprosté &sSin¢ na Fibuzné nemocnych
nepisobily jednoznéng, casto ngli z celé |&by rozporuplné dojmy a dalSi postupy
lékara vnimali jako neorganizované az chaotick& yz bylo takové divhé, mamku si
prehazovali jak horky brambor, (...) poton¥ no pislo, jakoby ani ji ani nam to
necheli 7ict co se dje...". Pfibuzni respondefittak absolvovali znoviladu vySateni a
riznych zakrok: ,na tenkym sew, takze mu udali vyvod teda tu stomii. Svedli to
z tenkyho i z tlustyhorstvo rjak tak...”,... néla vyvody, a to z ledvin,...“, j@zdily na
opakované davky &&bnych procedur: Rodstoupila jednu chemoterapii, kdy ji bylo
velmi Spatd, k dalSi uz nedoslo”, ,pak jsme ji odvazeli na kotu, a pak na dalsi
chemoterapii, ale tam se zjistilo, Ze ma cukrovku.

Béhem této faze onemoémi se stavalo poénné ¢asto, Ze nemocny travikjaky
¢as doma, mezi svymi nejblizSimipgtom jsem ho #a doma teda, samegjme, to
jsem zvladala teda jakStaks", ,cfla domi, byl tam s ni syn, byla asi 14:ddoma”,
JLakZe ale vydrzelo to zase dalSiho jen tohtd mku nebo #ictvrte, byla ale pl@
sol¥stacha, doma byla sama a nela vice méa Zzadné obtize“¢asto se uvazovalo o
dalSich zakrocich, které by pomohly k \§ééi, coz dodavalo novou nigicthemocnym i
jejich blizkym: ,jeSté loni po novém roce to vypadalo, Ze teda risknoeragi, jeSt se
zdalo, Ze tvrdili nejdv, Ze to vyndaji, Ze by to mohlo byt dobry“tomto obdobi ve
vSech rodinach byla¢ba nastavit rezim, kdy nemocného bylo nuiagto dopravovat
do nemocnice, pobyvat tam s nim po dobu vg$et gipadré jeho dopravu na zakroky
apod. zajiBovat kyvadlo¥: ,Stidali jsme se s bratrem, jezdili jsme spoldkay jel
bratr sam, @kdy my, pak uz vSichni, museli jsme se o ni dasatst ,pokud nebyla
hospitalizovana tak jsme ji bBuja nebo bratr vozili na ty vyS&ni nebo na ty dalSi
davky oz#ovani co dostavala.Casto doslo k zasadnimudekanému problému, ktery
bylo nutnéreSit operativax. ,kazdou chvilku, stavalo se, Zelia po ranu se rozbdela,
Ze to ma ucpané, nebo Ze se ji to vytrhlo, tak sselm vSeho nechat, a jet do
nemocnice, to bylo na celé dopolednekdy i do odpolednich hodin.S postupujici
nemoci se useky mezi nd&&mi nemocnice zkracovaly a idatala poteba doprovodu
a podpory nemocného po celou dobu Wt ,to uz jsem ji nenechal nikde samotnou
sedt (...), to ji vadilo stani, to uz bylo vtom koneemohla uz ani stat, byl jsem
s ni..."“, Kontakt s personalem a jehéigiupem byl pro mnoho respondé&megijemny
a chovani zdravotniki v ambulantni sfé@ se jim zdalo v dané situaci nevhodné:
.--- KdyZ jsem to kolikrat vidl kdyZ se tam stoji na té evidenci, oni se tanawyjd, Zeny

tam kolikrat v bolestech sotva stojési si svoje osobni starosti, musel jsem tam Zenu
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sam posadit, stoupnout si do evidence misto nipgle tam plno Zen, které nem
doprovod, pisSlo mi to tak necitlivé, zarazeloéno.”

Kazda z rodin si v tomto obdobi vyiiia jisté postupy, dalo by séct i ritudly,
které jim pomahali nadale fungovat. Ve fyzické ahiléo bylocasto stidani peovateti
a podpora zveti: ,my se stidaly se sestrou, tak jak kdehaas", ,jsem se snazila tam
byt s ni nebo wdit aby ji tam @kdo mohl odvést®, ,to uz jsme oslovili domaci
hospic...", ale takécasténé odvadni pozornosti od nemoci samotné k ostatnim
oblastem Zivota: jsem se snazila ji vyjit hodrk ruce, i kdyz prostbydlime te’ taky,
starSi dcera chodi do Skolky magjaké konéky, s tim Ze jsem se to snazila skloubit",
»tak porad jsme se bavili, co sejd, co dlaji psi, a my. Co jereba zasadit, obstarat v
Orechov apod. Uple normalrg, jako kdyby tady seth verer a my si povidali.“Ale
mnohem narén¢jSi oblasti se ukazala byt oblast psychicka:emoce pisly, to bylo
nejhorsi na psychiku a na tyhle @&ci...“, ... se to znénilo hodrg, ja jsem to vSechno
S ni prozivala a je pravda, Ze jsem si tggabnech¢la pripustit ...“ P&ovatelé vnimali,
Ze hlavni osobou v jejich vztahu je ten nemocnpaZii se za kazdou cenu o podporu
jeho psychiky: ja jsem se snazila tu dobuiggkat i tak, ona byla opravdu tvrdalovek
ji nelitoval, mluvil s ni pgad“, ,...snazila jsem se ji povzbudit, hledala jsernzmosti
pomoci na internetukikala jsem ji, ze jsem o toeetla a pokud to nemas potvrzeno,
nesmis hazet flintu do Zita, musis se nad to na@n@ssmis se tomu poddat (...) jsem ji
rikala: ,, Podivej mami budeme bojovat, ses staéepodivej se cos vSechno vydrzela“.

Recidiva onemoami meéla u v3ech nemocnych fatalni nasledky, které
znamenaly jisté zneschapn pacienta: y |é¥# bylo to uz neudrzitelny”, ,kdyZ jsme ji
odvazeli na to CT, tak opravdu byla tak Spatngsiaee ji museli snaset ze sclipdva
j museli podpirat, ”la slabé nohy, uz se ji podavalo morfium, deehla se,
nep'emahala se, naplasti ji rozvavali. Vazila tak 35 kg“coz vedlo k rozhodnuti o
posledni hospitalizaci v nemocniga chtli jsme ji zase normaéhz kontroly vést doin
a doktai se na nas divali, Zze jsme se zblaznili, Ze va@tavu ji nemzeme brat dorh)

Ze je to velmi Spatné, no a tak jsme ji museli aiech FN.“

Pobyt v nemocnici odstartoval novou etapu oneraioicrNejednalo se ani tak o
postup onemocmi samotného, protoze toéhl postupny progredujici charakter a
hospitalizace tuto situaci nikterak neamia. Jednalo se o to, Ze t&mve vSech
nemocnicich, které zamm¢ nebudu vyjmenovavat, se qugici setkali s a¢im, co jim
dojem z nemocnice zkazilo.tAuz se jednalo o prasdi: ,v nemocnici, kde lezela tak

mela v pokojictyi nebo @t Zenskych, kazda v jinym stadiu, v jinyebeeh,...“,nebo o
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pristup persondlu, ktery se jim nelibil: jsem Sla pozadat ty o%evatelky a kolikrat
jsem si pipadala na obtiz, jako by co si dovoluju je ru&idyZz maji swénu. To bylo
pro e jakoby nepijemné, (...) jsem gikala pra’ ony se rozhodlydit takovou praci,
maji byt pro lidi, ale kolikrat z nicldiSi, Ze pro ty lidi tady nejsou a jéSie jakoby
obteZzuji, to se mi teda nelibilo“.Jedna respondentka, sama f&ka v jiném
zdravotnickém zidzeni, hodnotila situaci z obecného hlediska nazelnavotnictvi:

»NoO to je jasny, progtco se tykd toho oSetvatelstvi, tak v té nemocnici pokud

jsou to akutniitZka, tak ty sestrybec ten oSébvatelsky personal nemas.

Pri dobry wili oni jsou zavaleni papirama, & o ty akutni stavy a na ty

chroniky nemajicas ani trgglivost. (...)nikoho to nezajima, nikdo tu nechce, tak

si ho vemte doih Takhle vam taeknou. To je bolak dnedni doby, pokud si

opravdu nenajmete sestru nebo sestry, které j$tepsi si zaplatit, tak aby se

vam o tohafloveka idealr staraly, tak krord hospice tady v tyhlensty republice

nevidim jediny sluzny #aeni s oSébvatelskou p& o terminalni stavy. (...)

V okamziku kdy byléaky problém, to znamen4, Ze byla pder@d, pokélena,

tak ty sestry byly naStvany, mgpmny, a to jsem doktorem jo. TakZze pfaak

to je, ty holky nejsou zvykly o ty lidiqoeat, protoZe prostto oSefovatelstvi je

pro r¢ neco podadného, co madht uklizekka a né ta bakalka, Ze? Protoze

ma holt vysokou Skolu, tak prby rekomu utirala zadek.”

Postupg piichazelo obdobi, kdy bylofgéba rozhodnout o ukéeni |&by.
Prekvapiv velka &tSina respondetitpopisovala, Ze steni o zhorSeni stavu pacienta a
rozhodnuti o nepoktavani v I€b¢ piisSlo ve chvili, kdy byli s |ékéem sami, tedy
tehdy, kdy se informace nedostala &me k pacientovi i k pibuznému: kdyz jsme
byli 3.1., to jsme byli s bratrem na onkologii unpaprimée. Kdyz jsme vii jeho
reakci, on ji (maminku) chk piivodre ozaovat, pak najednouikal, vys@te vSechno,
budeme davat jen morfiovou naplast, to nemidee cenu, vid, jak to vSechno rychle
postupovalo...”,,...pak si to pesr¥ pamatuji, Slo o 15.6 kského roku, kdy si mne
volala doktorka, vozil jsem ji (manzelku) na chesmaypii, zavezl jsem ji tam, pak jsem
jel do prace, pak jsem pro ni zpatky jel, doktonkiatam tehdyekla, Ze se mnou chce
mluvit, Ze je to tak na rok, ale ono nakonec bglona par résiai...” Prijeti této zpravy
znamenalo pro vSechnyibuzné velky aes: ,Pro nas to bylo, ... my jsme si to netiht
moralrg pripustit. Bylo to rychlé, moznackde uvnit jsme to pipoustli...“ Asi
s nej¥tsSim nepochopenimiipmla rozhodnuti respondentka, které lanamil, Ze

informaci o infaustni progn6ze méa svéibuzné pedat ona samay nemocnici ji to
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neoznamilij«ekli, Ze je to na nas, abychom ji tgak opatrre 7ekli, Ze ma nador a ze
oni nevi, teba je to na 3 @sice, @l roku, ale Ze maji zkuSenosti, Ze to byva rychly.”

3.6.2 Intervenujici podminky — bariéry soc. fungovani

Nerovnovahu v jeho ZzZivotni situaci oulivji bariéry socialniho fungovani
v podol& rodinné zatze, vzdalenosti pobytu nemocného atbpzného, nevhodného
bydleni, pracovniho vytiZzenitipuzného a chyjicich schopnosti rodiny. V zasade
jedna o nedostatky v podminkactegkterymi jsou podminky — uthmoci a chtit:'®

Co se tyka fekazky podminky chtit, tedy rodinné &&, byla pée obtizna
tehdy, kdyZ mezi pacientem adpeatelem nebyl naprosto idealni vztgten vztah byl
takovy, nenzurict vrely, prost maminka nas eha poz@, tak rgjak pFiliS moc citovych
vazeb tam nebylo, ... asi takhebo kdyZ povahové vlastnosti nemocnéhoupei
Spatre snasel;,On tchan byl takovej patidk, Ze kdyZz tchyrpo rem reco chela, tak to
bylo dost Uporny...“Naratné bylo také poskytovani & a také pouharfpomnost
petovatele u pacienta ¥¢h pripadech, kdy na gevateli byli zavisli je&t jini ¢lenové
rodiny: P 7edevSim, myslel jsem nétidaby o @& bylo postarané..., ,...narona byla
také pée o @ti a vSe prokombinovat a skloubit bylo néané, ale myslim si, Ze se to
dalo, bylo to takové sloZjBi, ale asi bych nic nednila a bylo to tak, jak to eho byt.”

V nékolika pripadech se rodiny staraly @kolik nemocnych satasre: ,,...vlastne v ty
dok¢ jsme se jestdostaravali 0 manzZelova otce, ktery taky vlasipl v hospicu akorét
diichodu a jeji zdravotni stav je takovy kolisavyasbsama p@ebuje pomoct. Potom
nas musi zavolat a my ji musime jet pomoct”.

PrestoZe se velmi vza&mbjevovaly v rodil naprosto negativni vztahy, jieba
je ozn&it jako jednu z bariér zvladanj...mam starSi sestru, se kterou nemame a nikdy
jsme nerdly takovou vazbu sesterskou. R@di hodw, hodre ubrala sil a energie. (...)
Slovem se nezminila, jestlean nepatebuju pomoct neboeno zaidit. Viastre se
odrodila, kazdé naSe setkani skibhadkou, yibec se spolu nestykame. Ni¢mnji wibec
pochopit. Ubira mi energii a ja si ji nethu moc pipoustt k solz. Ja se snazim
obklopovat lidma, kié mi dokazou #co dat, ktéi mi neodebiraji energii a hla¥rmaji

charakter a ona prosgtcharakter nema.”

18 7 AVAZALOVA, H. 2001. Vybrané kapitoly ze socialni gerontologRraha: Karolinum. 2001, 97 s.
ISBN 80-246-0326-8
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Za pekazku podminky moci bych oztfia subkategorie vzdalenost pobytu
nemocného od ifbuzného, nevhodné bydleni a pracovni vytiZetibyzného. Diky
tomu, Ze se v mnohatipadech jednalo o mezigen&na vztahy, bylacasto bydlis
nemocného a @evatele od sebe dost vzdalepRodice bydleli tady v Bré, ale my
s manzelem aétimi mimo Brno. | kdyZ to neni dalek@epe jenom jsem nemohla kazdy
den po préaci k nim a teprve potom dbrio mate z prace \yri, k rodiczm, na nakup
a cesta domj, to jsem pijela tak v osm hodin. A rano nanovo*, ,,...jsem zadojizctla
denre z toho Brna aspbna tch deset minut, abych se postavila k té postejila tam
sni. To pro & bylo Silené, Silené - jezdit z tama a bytlaveka ktery nereaguje
a jenom ty pistroje tam pipaji, je to Up¢hhriza. A potom cesta zase do Brn@htize
piinaselo také nevhodné bydleni¢kdy se jednalo o to, Ze nemocny bylriaduty od
okoli diky fyzickym bariéram;bydlime v 5. pate bez vytahu, (...) kazda cesta, to bylo
neskuténe naracné, kazdy den to bylo nemozngifidy tieba o neodpovidajici kvalitu
bydleni:,...barék jeji je chladny a byla uz takova zeslakanebylo vhodnéeSeni",
nebo peéovatelé nerdi moznost se ani sestovat: ,a bratr mél vité dol
jednopokojovy byt, kde Zil s &g@m a manzelkou, tak tahec nepipadalo v tvahu byt
u ng“. Pokud rodina netha moznost byt neptrzit s nemocnym, byla gé také
obtizre zvladatelna. JenZe qagici se snazili absolvovat se svymi blizkymi anamiihi
vySeteni: ,mam vyhodu, Ze nemusim geda tom pracovisti. J& jsem novinégedli
jsme teba v nemocnici dlouho &karre, tak jsem vytahnul ten pidac”, ale také se
snazili wnovat jim co nejvice svéhtasu v Znych dnech,...si /ikdm, kolikrat vite, Ze
vas druhy deweka toci ono, hod@ prace, a najednou jsenddel, Ze z toho nebude nic,
Ze musime byt spolu’V neékterych gipadech nili pecujici jasno, Ze nemohlifpstat
pracovat:, manzel ani ja jsme nemohlizgtat doma (...) pak manzeligel o
zanestnani, ale z toho se vlagtmalem slozil, takZze jedinou moZznosti, jak ho @ toh
dostat bylo, nechat ho najit si jinou praci. Kdyhjstal doma s rodiem, tak by se
zblaznil, ,ja mam svou firmu a tam neni moc prastdk tomu, Ze @sic nepijdu.
Musel bych skafit...” nékdy se péujici rozhodovali, jak stihnout obojgp remyslel
jsem, zda néci v préaci, ne¥del jsem, na jak dlouho by to bylo. Navic, to co ¢ad,
nejsem na to sam, to by muséijipnekdo misto mne, veéech by to zvladli gakou
dobu (...), ale snaZil jsem se, jak to Slo, snaginjse toho nejvic didt a zarove co
nejvice byt s ni*.

DalSi velkou bariérou zvladani gg&o nemocného byla absence podminkgtum

v podolg chyksjicich schopnosti rodiny. V tomtotipadt se jednalo o manualni
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zrwénost, pokud se jednalo o fyzickouc¢pé,v nemocnici jsem vid ty sestry, kdyz ji
tam pwebalovaly, byly zkuSenéedély, jak na to. Ja jsem to éthl sam, bez
zkuSenosti..rajste sebeopatdjsi, tak vite, jak to asi vypadalo“, ,...a my jsme si
vzdycky daly tatinka na ten véek a jely jsme se s nim projet palohe. Ale bylo to fakt
tezky...", nejvice ale obtiziiinaSela p&e o Gzné stomie, apod,To taky chudak, uz
jsem ho tahala, no vidite, Ze nejsefih lvi jak silnd a tak jsem ho tahala z ty postele
nebo potom ztna sesickama. Potom #ak stoupl sam, gkpl si pod dvee ten pytlik

z ty ledviny a malem si to vyrval teda, malem adbpdo kdyz jsem synoxekla ten
7ekl ,mamo to uz nejde, to se neda zvladnout“ektly mu to jakoby vypadlo, z toho
pytliku nebo taky z toho na taréni to se peruSovalo a to tam bylo takovy husty, tady
ta ma’. Ja sem nic jinyho nethla jak kontrolovala pytliky.” VétSina respondeiit
nakonec dospa k nazoru, Ze situaci bude musgesit: ,...uz byla v takovém stavu, kdy
to neslo ji mit doma. Pagbovala 24 hodin p&a to jsme nebyli schopni zajistit.”

DalSi velkou kapitolou byla mentélnitgkdzka a to jak v podébnaprosté
bezradnosti,a ve chvili, kdy jsme podepsali doklad, Ze necheealSi I€bu, Ze to
odmitame, tak on (Iékana oddleni) sam piSel s tim, zda jsme uvazovali co dal, no, to
jsme tedy neuvazovali.Kdyz uz se respondent nad otazkou: co dal? zamgpgieykle
se bez cizi pomoci sam daleko nedosfeéhdy o tomc¢lovek nengl cas premyslet. To
clovek lital jak hadr na holi.“ OvSem nejhorSi taktikou bylo zavirantiopred
skute&nosti:,,... zpocatku se o tom nemluvilo nahlas, pro bratra to lmK,shechdl si to
pripustit, a j& jsem si psala s jeha@ttha z prvniho manzelstvi, se synovcem ldavn
ktery ma dnes 25 let a psala jsem mu,sa @ipravi, Zze to bude hroznSpatné, zZe
miuzemecekat to nejhorsSi, co e byt. Co blbnes, tata nam vyklada, jak je babi
v perfektnim stavu a to opravdu nevim, zda terr bwatedon¥ potlacoval, nechdl si to
priznat, i tomu rl..."

Respondenti &i pocit, Ze by patebovali nabidku &akych postufy, ze kterych
by mohli vybrat tu, kterd by jim vyhovovalgtam jsme se ptali, jaky je dalSi postup,
nedostali jsme Zadné informace. Tyto postupy bgelen¢jak lidem nastinit. Ja vim, Ze
je to Zké, né kazdy to je schopefijmpout, ale bylo to takové kruté pro nas, Ze jsme
newdeli, co mame dat. KdyZ seflovek nesetkd s timtofjpadem, tak na to asi Sablony
nejsou. Mustlovek acekavat od toho personalu nemocnice neliamho nasrfrovani,
Fici — bude to tak a tak.d&nyclovek se neumi v této situaci orientovat.”

V této fazi rozhovar se respondentiasto zmiovali i 0 tom, Ze vlasthdo této

doby nendli Zadné pogti o tom, kde je a coipdstavuje hospic. To vedlo k tomu, Ze o
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jeho existenci bdi newdéli: ,prizndm se, Ze jsem to konkrtmeznal, extra padomi
jsem o hospici ne#h jakd je tam pée a tak“, nebo néli o jeho poslani a naplini
zkreslené pedstavy:,jsme se s bratrem branili, Ze hospic bychom néghprotoze
jsme ndli predstavu, Ze tam nedostane ty kiya které byli jediné jakoby co ji davat,

byla v nas takova zaker¢na pedstava, Ze tam ti lidi jen lezi a umiraji bez ek

pomoci. Ze snad kolem nich chodjaky duchovni...“. ,ja jsem sifedstavoval, Ze tam
pijde jako jenom aby dostal@jakou vyzivu...“, ,...a ndli jsme pocit, Ze kdybychom si

tam cheli jit nekdy v 70-ti letech lehnout, tak uz nyni bychom a&& tmuseli
prihlasit...“. Problém bych vidla vtom, Ze #kdy ani ten nejpovolafsi — léka
nedokazal dat fifouznym spravnou informaci a srovnaval hospicoveéui g p&i v
LDN: ,0 hospicové pé jsem se dozdela, tak, Zze pan priméz Jcina rikal, Ze jediné
co je, tak djaka l&ebna dlouhodod nemocnych nebo hospic..NaSgsti se nasly i
piipady, kdy peéujici hospic znali alesgiozprostedkovag: ,v nemocnici byli opravdu
skwli, MUDr. ............ , S&m nabidl Mosti& Sv. Alzbtu...“, ,hospicovou péi znaly
naSe dti nasesti ...“, nebo z vlastni zkuSenostiNo, my jsme vlasi# dochovaly
tatinka v Rajhrad, takZze s tim hospicem jsmelyrdobré zkuSenosti, jen akorat do toho
Rajhradu to bylo celkem daleko na denni dejiitd.”, ,mamincina sestenice ndla
mozkovou mrtvici a dva roky leZela v Rajhfathk vime, Ze Rajhrad existuje, byla tam
moje teta.”

Nektefi respondenti se teprve na zaklathbidky od Iék&e za&ali o hospicovou
p&i zajimat:,...divala jsem se na ty stranky az fakl ten pan primg Ze jeding'eSeni
pro tu maminku je djaké hospicové zZ&eni. Az na zakladtady tohoto jakoby, jsem
zacala zkoumat, divat se na strankgznych hospig, cist si o ech hospicech..’, ti,
ktefi uz zkuSenost #ti prichazeli s jasnym &kavanim ,bylo to to, co jsme od toho

ocekavali...”

3.6.3 Kontext — predpoklady socialniho fungovani

Po vyslechnuti rozhodnuti o ukiami I&€by volily rodiny mzné strategie
zvladani vzniklé situace. Jako subkategorie se aliaayt |ékd&ska autorita, vnini
zdroje, vigjSi zdroje a informace jako podpora.

Ve wtSine pripadi brali pacienti i pibuzni oznameni |éka jako konéné a
spoléhali na to, Ze dalSi postupgjsté jejich zalezitosti, v &kterém gipact ale rodiny
zataly hledat mozZnost, jak pacienta z nemocnice vigspm na réjakd ¢as do

domaciho oSeébvani. Nekdy se ukazalo, Ze tato mySlenka rigmn byt proveditelna:
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.Babicka chtla domi a chtla umiit doma, tak jsem to Zala zaizovat, postel,
pomicky, olk¥dy a tak (...) jenZe jsem zjistila, Ze to nebudetgkn protoze ja jsem se
bala, Ze az pjdu ze zamistnani, Ze tam tu baiku rgjak najdu asi ekde bez pomoci,
beze vseho...“y jinych pipadech se to podlldb a nemocni se ocitli vdomacim
prostedi. Délka jejich pobytu doma zaleZzela na tom, $a&k rodig dailo p&i o
nemocného zvladat. Ukazalo se, Ze pro pacientylaatakonec tlezita délka pobytu,
ale jeho kvalitaCasto jsem v rozhovorech zachytila znamkyiijep daného faktu a
pokus o zvrat situace. V tom pomahaly osobnostsy jgdince, v tomto ifjpact spise
osobnostni rysy gevatele: ,My jsme spiS takovi realisté, ale toto bylo strasr,
.---NO j& jsem tocekala ale i tak samagjn¢ clovek hleda na internetugte, Ze je to
nel&itelny druh rakoviny, zé&la jsem porovnavat ty/fznaky, zjigovala jsem v jaké
fazi je to te, zjistila jsem, Ze taksit mesice.” NejvétSi podil na fijeti skut&nosti
petovatelem milo ale to, Ze se se situaci alespdanliv snadno a bez &tovani
vyrovnal sém nemocny;...to byl tvrdy narod @echovsky, (...) nasi byli skromni, (...)
na nic si negtZzovali“, takZe to¢asto na p&vatele dlalo dojem jakési fipravenosti na
dalSi osud;maminka \edé¢la presreé co bude, nefekavala vibec nic a snazila se nam to
ulehit, nepitézovala ndm, bylo to jak nalinkované, Uzasny s&éte doba byla lehce
odhadnutelna (...) kdyZ to t&&knu - ona byla skié v tom, Ze si nikdy neZbvala — a
to ani na bolesti.”

U¢innou formou podpory se ukézala byegevsim podpory z ¥Eku. Rodiny
secasto natolik stmelily, Ze skoro nebylo z vypfavmoZzné rozeznat, jaké jsou viastn
piibuzenské vztahy,...bratr ¢asto jezdil za tatinkem, potom ten jeho syn, tenuazil
maminku, aby se mohla@novat d¢deckovi, nez piSly deti ze Skoly a zase sestra, ta je
sama Vv invalidnim&thodu, tak si brala sluzby, kdyz nikdo jiny nen{oh) no, prost
pomahali vSichni.“Pokud byla rodina pouze nuklearni, bylatg@éro vSechny vic
nara:na, protoze chyi lidé, kteri by unavené vysidali: ,Je to hloupé, ale vyhoda
byla, zni to hloug kdy uz to byly ty posledni dnyveata nela prazdniny, to co si
holky zaZily celé ty dvadsice, chil bych jim to vynahradit (...) o prazdninach se to
dcery naudily, zacaly o ni peovat, nemusely sestry chodit po dvou hodinach ydeeto
nawily i ukorcovat. Jedna je v I. iniku na stedni Skole a druha je v sedniédé ZS,
ta je mladsi, ,Ja jsem naSla velkou oporu ve zbytku rodinf/t@byla maniina sestra,
Svagrova nebo moje sésice, takze to bylo takove, ze2molali, ptali se, jestli &co

nepotebuju...“ Obeci vsSichni respondenti, spiSe respondentky, vyzdwahov

psychickou podporu ze strany svych paninemanzel to chapal a vid, snazil se mi
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pomoc.Rikaval: ,Mluv se mnou, co citi". Snazil se mi parikdyZz ma praciasov

narocnou, ale byl pi ruce a byl mi velkou oporou. To jsem byla steagida.” Pokud

se ukazalo, Ze rodina pebuje dalSi podporu, doslo k prvnimu kontaktu paeie

piibuzného s terénni sluzbou Doméaciho hospice Taliiay je viasti sowasti sluzeb
Hospice svaté AlZiy: ,nejdriv k nAm chodily ty sestry, ten doméci hospic idgaden
davat infuze®, ,...tak dti sehnaly doméci hospic,séigky chodily prvd myslim, Ze
dvakrat tydd a pak uztikrat”.

DalSi velka skupina pomoci z&8ku byla pomoc zadstnavatal a
spolupracovnik. Ta mohla mit podobu podpory samotného nemocnéhasim velice
pochvalw rici, Ze ji pgadd nechavali v zagstnani @jaky malinkaty Gvazek, takZze byla
rada pro psychicky pocit, Ze o ni v praci stoji.KDd to Slo, tak élala néco na pditaci,

a kdyz uz pak nebyla ani kouskem &tmankyni, celé ty prazdniny kolegyvolaly,
staraly se, ...citila se, Ze byldao platnd"“.

Jedna respondentka se setkala s pochopenim dtkzeva#l v podobné situaci:
,nase panireditelova, majitelka je psycholog,¢ka v té dold manzela s infarktem
vV nemocnici, tak to taky prozivala, takZe jsegtarpodporu®, ale i v dalSich ipadech
reagoval zagstnavatel s obrovskym pochopenijd jsem nela tu moznost, ze jsem se
v praci domluvila posledniitmésice, tak jak se ji pichal inzulin, tak jsem mudsia
doma, pak jsem si musela @tat vSe po véerech. To byla velka vyhoda...“, ,Mame s
bratrem Sésti na praci, kterou jsme tomu moldste'né prizpisobit, mohli jsme té
situaci vyjit vstic a co se e odchodu ze zafstnani mimo rdmec, nebo nenadaly
odchod, byli ochotni, mohli jsme, pustili nas".

V této fazi vyvoje se uzdkteri z responderitsetkali s informacemi o hospicoveé
p&i. Tyto informace ¥tSinou esahly informace typu ,babské radya spousta lidi
nam zaala radit, co by balkika mela jist, jaky diety, a tak dal...Pokud informace
priSla z 1ékdskych kruli, ¢asto se respondent dézkél: ,Ze dostane kapgy, naplasti,
vSe bude mit. Nebude operovand arorand, dalSi léba negipadala v Gvahu...",
obvykle spolu sinformacemi o zhorSovani stayiékar mi to vlasté doporuil,
protoze ¥deél v jakym je stavu a Ze to nebude dlouho trvat s&® sebe nebude moct
postarat, coZ znamen@, Zze nam to dopidru Ojedirgle se respondent zajimal i o jinou,
nez zdravotni stranku informacgino, rodice byli silre verici, takze oni prana tu

duchovni slozku kladly hlavniucz*.
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3.6.4 Jev — obtizna zivotni situace

Vzhledem ktomu, Ze Zivotni situace je individudbdskupeni nejengjSich
bariér a pedpoklad zvladat situacé® objevily se uZ tyto subkategorie jiz v minulych
kapitolach. Kategorie JEV bude proto obsahovatapiotni situaceied propuknutim
onemocgni a popis faze zlomu, gt vlastnich strategii a pocity bezggdtesné pred
vyuZzitim pomoci Hospice svaté Alzty.

Dokud se neobjevily prvni ffznaky nemoci, fungovaly vSechny rodiny
navyklym zmisobem. Kazda z nich Zila svym zabutym tadem. Na tomto mistje
prostor pro jakési ro#itdéni rodin podle zkoumanych kasuistik.

V jednom gipadt byl doprovazejicim ibuznym manzel umirajici pacientky,
ktery pe&oval o d& neletilé d@ti. Ctyfi Zeny byly vdané, vychovavaly nezletilétid
razného ¥ku a doprovazely jednoho z rédj v jednom pipact se jednalo o oba rafi
manzela v rozgti dvou nésicl. Ctyti Zeny a jeden muz, Zijici v betdém manzelstvi,
doprovazely jednoho z ragli. Jeden svobodny muZz doprovazel svoji matku, jedna
svobodné Zena svoji b&ku a d¥ Zeny svého manzela. Tato data uvadim proto, abych
demonstrovala sloZzeni vzorku a tim i situaci jetimpth skupin respondettpred
projevem onemoaimi.

Situace, kdy nevylgtelnym onemoc#énim onemocni jedinec z manzelstvi, ve
kterém se vychovavaji nezletil&td je komplikovand nejen tim, Ze doprovézejici
partner se stdva potencionalnim vdovcem, ale take Ze dti pravdEpodobré ztrati
nasledujicim umtim jednoho z rédi ManZel a otecdi popisoval svou Zivotni situaci
pied onemocEnim manzelky takto:

,My jsme si maximalé s Zenou vyhovovali. Neéthjsme Upl@ stejné zajmy, bylo

tam porozurni jeden pro druhého. Myslim, Ze naprostany Zivot. Jezdili jsme

na dovolené. (...) J& mam praci, Ze poevech nebyvam @bas doma, Zena dia

vetSi viiv na vychovudli. Ona byla spiS na kulturu, knihy, film, coZpesla na

deti, j& mam sport jako zdlibu i jako povolani. (...x ecka jsem ne#h prilis

¢as, oni k tomu sportu tolik neinklinovaly, byly mamince knihomolky, coz se

dnes spis nenosi, Z&id'tou, (...) od znamych vim, Ze jejichi dizbec nétou”.

Zeny, které doprovazely svého manzela, bylyishbdovém wku, ok Zily cely

Zivot se svym manzel a s nim vychovaitidObé m¢ly uz vnolata a ob mely umrtim

H9NAVRATIL, P., MUSIL, L. Socilni prace sifslusniky mensinovych skupiBocialni studia:
Sbornik praci fakulty socialnich stud?00,¢. 5: 163 s.
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ztratit ¢loveka, s nimz prozZily velkowast Zivota. Nez se objevily prvnifipnaky
nemoci, Zily swj stereotypni Zivot:

.My jsme s mym manzelem byli 54 let manZzelé, & gvatbou jsme se uz 2

roky znali, tak

jsme spolu byli viastn56 let. To vite, Ze jsme na sebe byli zvykHli me

krasné manzelstvi (pfa“

Jak jsme si Zili...? Hezky! Postavili jsme si tady barak, vychovali i, ty uz

jsou z domu, jedna dcera se/'tpo rozvodu vratila a Zila s namaé@a, ten se o

nas vdechny moc staral, on byl hré&ikovnej, i bazén nam vloni postavil..."

Pokud se jednalo oétl, které doprovazely rode, bylo citit, Ze vztahy jsou
mirn¢ volngjSi. Respondenti Zdaziovali po celou dobu rozhovoru svou autonomii a
nezavislost na rodich. | svobodni jedinci i ke svym rodéam podobny vztah. Bylo
citit, Zze stedem jejich pozornosti je partner &tid prestoze ke svému ragi méli
laskyplny vztah. Vectyrech gipadech Zil nemocny v manzZelstvi (v jednodipad
onemocgli oba manzelé saasr¥), v ostatnich ipadech onemoeh osangly rodic.
Potomci ale Zili svym vlastnim Zivotem a onemdnrodice je nezasahlo tak
existertn¢ jako predchazejici skupiny doprovazejicich. Jejich vlagtaot nel i pres
velkou em@ni ztratu po umrti nemocného pokoaat beze zrny:

,Zivot probihal tak norméald. Chodil jsem za mamkou nacoly, olas jsem ji

s brachou ekam vzal, planovali jsme dovolenou, bracha to stejtastre,

takovym zfisobem, tak norméih Tarka zeniel pred @ti rokama, takze Zila

vdovsky, vdovsky Zivot. J& jsem se tam stavowd,nelkazdej, tak kaZzdej druhej

den jsem tam byl. Bracha Zije ve stejnym dlkde Zila mamka, tak nebyla sama,

jest ktomu furt chodila do prace, coZz jsme ji vymhdiyvtakze ona se

nenudila®“.

,P0O smrti otce mamkazistala sama ve velkém bardku 150 km od Brna my jsme

tam za mamkou s vekama jezdili minimalé kazdych 14 na na&tu, kdyz byl

manzel pracow# déle pry, tak jsem se sebrala s holkama, u domu deng

zahrada holky @iy vyuziti. P@ad jsme si telefonovaly, ten Zivot talfak klidre

plynul...”

»~Ja jsem s bahikou 6 let bydlela ve spalieé doméacnosti, jako v tom jednom

byte. Ona to byla takova moje ne druh& — ale prvni makky jsme iy hrozre

krasnej vztah. Ona byla takova...pkbgtatd, ja jsem ji moc brala a ona mi moc

pomahala. Mly jsme se radi.”

»S manzelem bydlime ve svém jiz 15 let. Scigdme se navétovali,

jezdili za nimi, ale ne djak casto, jednou do #sice. Mli jsme takovy
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blizky vztah...byli to rode. Davali nam vajka, na zabijeku nas zvali,

oni by se rozdali, my jsme jim vozili zpatky /sy od vajfek, to bylo

jak jezdit za balgkou na vesnici..."

Pouze v jednom ifpad respondentka zminila chlagjgi vztah mezi ni a
matkou, ale z dalSiho vyplynulo, Ze se nejednalpegativni vazbu, protoze jejich
souziti bylo v podstatvelmi praktické:

.Moje maminka by se letos dozila 80 a ten vztahthgbvy, nemiZu rict viely,

prost maminka nas #ha poz@, tak rgjak pAlis moc citovych vazeb tam nebylo,

asi tak (...) my jsme musely zvladnout onericmtce, takze my viagtn

poslednictyri roky mely takovy nareény a otec il parkynsona, takZze tam se to

pomalicku zhorSovalo, jak s mobilitou, tak s psychikouneeci, te’ jesSt mati,

tim, Ze se odho starala, pak zase jeji zdravotni stav atd. Rfgsine spolu

porad nely coresit”

Objevily se prvni fiznaky nemoci a vSichni nemocni proSli jednotlivyid@emi
onemocgni. Slama toto obdobiét na fazi kompenzovaného onemeéon fazi a fazi
termindlni. (Slama, 2007). V prvni fazi rodiny Zihkolotasi vySeteni, zakrok, 1&by,
nadsji, ocekavani a zklamavani. Nemocni byli v relativiiobrém stavu, nep@bovali
Zadnou pomoc od svych blizkych krémsychické podpory a éhsného doprovodu na
vySeteni nepatebovali od svych nejblizSich nic zvlaStnihdakze dokud byla pasth
poslednich chemoterapiich, kdy se to klinicky, dwlg se citila doke, nerdla bolesti,
litala po n¥ste, jak stai lidi maji ten program a bylo ji fajn. S tim, Zgla samozjnme
jsme si volaly, ona bydlela ve stejttyrti o dw ulice, takze jsme tam i chodivali, takze
tam clovek dvakrat tydne zaSel, a jednou za den ji zavaldlyl tim ten kontakt
naplreny.” Faze zlomu znamenala pro pacienta zhorSeni cdikogéavu, snizovani
jeho funkéni zdatnosti a pro pacientovo okoli fediu intervence. Fazi terminalni travili
vSichni nemocni v Hospici svaté Aktly. DalSi text se tedy bud€mnovat prozivani faze
zlomu respondenty.

Ve chvili, kdy se nemoc posunula do této fazeéatease akut®projevovat prvni
potreba pée. Pro rodiny, které nemoc zasahla v jejich sanmtiséedu se situace
zmenila: ,Diametral! KdyZz na to vzpominam, tak gikam, jak se to #bec mohlo
zvladnout...! Ve wtSir¢ pripadi tato zngéna pgestavovala nutnostétsiho casového
zatizeni pro paujiciho:,,ona tim, Ze byla sama v tom by nech¢la bydlet u nas, (...)

protoze rdla novy byt, no¥ zafizenej a chia v nem prost byt co nejdyl to Slo, (...)
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tak to vyZadovalo z prace detam, do veera tam byt, kdyZ potom uZ byla na plinkach,
tak do pilnoci, protoZe o finoci se pebalovalo, pak rano nez jsem Sla do préace, tak
jit prebalit znovu, v poledne tamdtizt Svica s obdem, ja zase hned po praci tam...”
Ideélnim feSenim nebylo ani fpsthovani nemocného do vlastniho bytu.
PrestoZe to fibuzni udlali s naprostou samégimosti, znamenalo to pros ruréita
omezeni;Je to urcité naruSeni toho zazitého:igobu, my to tady mame redehé tak,
Ze do veera jsem zvykladiat na PC a rusila bych manzela a psy, tak oni ajydolni
patro, ja horni. No a protoZze jsme pebovali, aby ten fstup na ten WC byl co
nejkratsi, tak Martin musel odejit ze své loZznsed vedle do pracovny se psy, maminka
byla dole v lozZnici. Bylo to takové omezeni, prawim, ...“
Pribuzni volili mizné strategie zvladani situace. Snazili se drzetosaého
v dobré psychickeé kondicji kdyZ diagndza byla jasna, tak g&d jsme se bavili, co se
déje, co dlaji psi, a my. Co jereba zasadit, obstarat apod. Uplmormalre, jako
kdyby tady setla ve‘er a my si povidali. Snazili jsme se tomu nepodléha vibec ji
davat najevo, Ze je to tragédie, ona by si torakd. Jako nejdinngjSi se ukazalo byt
vykonavani jakekolcinnosti, kterou se domnivali, Zeldji ve prosgch nemocného.
Nebylo dilezité o jakowinnost se jednalo, ani jakyipesla efekt, podstatné bylo, Ze se
néco cklo: , ekla, Ze se jidlo neda jist v nemocni¢ggiavala jist, tak jsme se ji snaZili,
ja jsem navdla, takZe se stalo, Ze jsenelenuvaeno asi sedm jidel..., takovek se
snazil maximal#é, nakonec se to omezilo jen nd@ihw a chleba, na malé kousky jsme ji
to nakrajeli...”, ,problém byl, Ze @a inzulin, i kdyZ m#&to zle nedlalo, Martinovi to
delalo zle, ale nakonec to pichal, el to jen po @m, pry je citlijSi. Stidali jsme
se“.
Pokud se jednalo o del&sovy Usek, byloréba olkas povolat ,,zalozni zdroje”
v podol& dalSich pibuznych. Jednalo se o chvile, kdyméci musel odejet sluzebn
mimo domov na del&fas. Jedna respondentka popisovala, jakou¢natochvili zazila
S nepodenym d@asnym pomocnikem:
»-.ja musela byt tyden v Praze praceymo bylo kruté, pak myslim p&eth dnech
jsem se tam musela vracet, &ddla jsem, jak se zajisti ten inzulin, krajeni chleba
na malé kousky, chystani jidla, piti, co kdyby spadla, to bsteaSna doba. Res
poledne sem chodila tchym to si pamatuji, jak jsem prvni den v Prazecked
obeda, te’ me maminka Martina volala &ikala — maminkaika, Zze musi dostat
inzulin, co to je? Co man¢kt? A tak to byla instruktaz, Ze kolem gtal toho

obéda, divali se na mne lidé...vim, Ze tehigky nesndsi, injekce: ,Mami, z&8
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Mk

oci* - tak jsem jirikala, jak to nadavkuje, ,zav oci, mamka si chytneritho a

pak jak do keete“. A ona Ze ne, Ze to neld& Ze to po ni nefeme chtit, a ja
z Prahy nemohla, tak 5 minutgswdcovani Sileného, to bylo to poprvé, pak uz
pichala inzulin normalk'.

V roding, kde umirala &em maminka, to byla prdwna, kdo se snaziligdat
jim co nejvic znalosti a dovednosti\d nez zane ztracet vSechnu silyjfa dévcata, ta
starSi, hoda vysply, najednou musely na sebe vzit kousek té zedposti, to Bime.
Janicka, ta starsi, gebralaradu povinnosti po ZénDlouhou dobu manzelka fungovala
i stou nemoci, ale pak uz ne, ale §eBfis z postele dirigovala. Néla nas vdit,
uklizet, prat, my dokonce pod jejim navigovanirhiii.” Naopak v rodinach sét&im
rozvolrenim vzajemnych vztah zastala situace poénné stejna: ,normalné to
fungovalo, ja jsem fungoval normélnpracoval jsem, jezdil jsem po vyletech na
dovoleny. Jen akorat vzdycky ten dany Usek dne g&&wvil v nemocnici, jinak ento
neovlivnilo®.

Nastala situace pochopitélrovlivnila i celkové klima v rodi&d a psychickou
vyrovnanost v3ech zastrénych. Samotné skuteost bliziciho se konce Zivotéipesla
uveédomeni si zmaenych plad do budoucna;Kdyz tata uniel, (...) tak jsme siikali,
ze maminka z@e trochu zit. Bratr se rozhodl, ze v ......... ddstavt kousek od ni.
TéSila se, Ze malého Jarouska bude vodit do Skolly.j8ye radi, Zze tam négtane
sama, Ze tam bude mit o sebe postarané, ze budeinéd rodiny bratra. TakZe se
najednou &Sili, Ze po té tragédii bude d&dy a najednou...”, ale také sblizeni irtve
dobrych vztahh mezi rekterymi ¢leny rodiny: .S maminkou (vyZzemou) jsme si byli
bliz, oslovovala mne ,Martinku®, byla v¥dna za to..."

Naopak v jinych manzelstvich se objevoval dopadtde jeden z manZeke
hodreé vénuje nemocnému spiSe negativgnemeli jsme na sebe tolikasu, tencas
jsme ¥novali jinde a jinak. VSe bylo soustené vSe na to...“, ,no saméegjmg
negativie, protoze tim, Ze nemametidtak manzel veSkerou pozornost vztahuje na
sebe. Je jedin&k, tak byl zvykly tu pozornost mir pro sebe detwdio, proto jsem
musela ten vztah vyvaZovat velice a nemohla jsahowilit to rjak upirat, to co je
jeho. | kdyz to bylo velice obtizné,..I'vtéchto situacich ale dokazala jedna
respondentka najit cosi pozitivnih@le zase na druhou stranu tim, Ze bepkée \tSi
krize jsme tohlenstorpstali, tak vim, (...) Ze je na&jrobrovsky spoleh, Ze kdyZijde
takova @jaka krizovka, takze¢ba ja osob&vim, Ze se nemusim bat, Ze bych s¢ho n
nemohla opit".
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Casto bylo v odpaddich citit ambivalentni pocitymam pocit, jako by se vztahy
upevnily, uz ale v té nemoci... to najednou citiéeyedle vas lezi spiSe pacientka nez
Zena, myslite na to, abyste ji pomohl, postarajese uz jindi,...“ Gnava z celé situace
se projevovala neobvyklym chovanipp7istinla jsem se, Zze se uzaviram, Ze kolikrat
vyjedu na holky kili prkotinam, potom jsem se jim omlouvala, Ze pfosée jsem to
prehnala....” NejcasgjSi hodnoceni situace &o: Byl to obrovsky stres, permanentni

stres, ...", ,Ze jsme byli vSichni Upinhin a Ze jsme byli protivnilovek to Spatd
zvladal a nedokazal prasuz ty pokaeny pliny vyrgriovat arikat, jak je to Uzasny
atd.” S pribyvajicim ¢asem péujici stale vice propadali bezriid ,,...snazila jsem se,
masirovala jsem ji, co gekla, jsem se snazila, ale nebylo to ono a ja jeielda, Ze vic
udelat nemizu...” a hledali stale intenziwji jakoukoli pomoc:,pak jsme s bratrem
sedli v cekarre, arikali si co dal. Zvazovali jsme, Ze bychom zapatjasdtli neexistuje
nejaké sesticka v dichodu, kterou bychom zaplatili, a kterd by zgba byla pes den,
abych mohla byt v praci, ale pak jsem nélddeSeni v tom, Ze kdyZijdu z prace, Ze
bude vyZadovat pecelou noc, ale co bych pakldla rano...?"

V této fazi se k fibuznym dostala prvni informace o moZznosti vyudmpc
hospice: ,nevim, zda to byl z&mlékarky z Bohunic, nebo to byla nahoda, zkratka, Ze
by meéla chodit na #jakou vyzivu, no prost n¢jak mitekla o tom hospicu...“, ,to byl
takovy impulz, kdy jsem si objela hospice v Rajiéradpotom u Alzbt a nakonec jsem

sitikala, ktery budeidlv, tak to prost bude nejlepsi.”

3.6.5 Strategie — vyuziti Hospice svaté Alzky

Postup® se vSechny rodiny, které secastnily vyzkumnéeho Sini, rozhodly
k feSeni situace vyuzitim hospitalizace v hospici.t&€&gomuto rozhodnuti bylatkdy
dlouhd a neffma a vyprodukovala kategorie zasadni rozhodnda@ptace pacienta,
klasicka pée, zvlastnosti Pstupu, interakce s personalenipfizeni konce.

Poté, co respondenti dostali prvni informaci o homge péi, zvolili jeste vlastni
ovéreni zprostedkovanych informaci;...jsem se tam byla podivat, ty prostory byly
pekny po té rekonstrukci, takZze jsme se rozhodlyi dédme tady...“, ,...proto jsem
vlastre zavolal na hospic a Sel jsem se tam podivat, Wwcjabpodminkach by mamka
vitbec byla nebo nebyla. Panérmpresvdcila, Ze je to tam velicedgny a Utulny a Ze se
o ty lidi opravdu staraji, coz #rpotom samaozjme utvrdilo®.

V n¢kterych gipadech byl inicidtorem hospitalizace v hospici gdacient. To

bylo tehdy, kdyz uz ¢dy v hospici byl a znal to prasidi. Pak dochazelo k situaci, ze
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pacient sam nabizel, Ze by #&hbyt prijaty do hospice,éimz velmi ulevil zatzZi
petovatele:,Abych pravduiekl, v ch poslednich dnech, to jsem@lmstrach, nechi
jsem ji tam nechat samurzifla s tim sama, s tim navrhem, byl jsem rad, zarsevrati.
Fakt clovek se nevyspal, ja jsemehstrach, abych nezkolabovaFkid jak ona, aby ty
holky nezstaly samy*.

Ve chvili, kdy si pacient il hospitalizaci, mohlo dojit k dalSimu problému, a
sice mohlo se stat, Ze pacient nemohl hyjjay, protoZe v hospici nebylo mistgo
bylo to nejhorsi obdobi, 1.74a kdyz zainal Skolni rok, tak Zena Sla zpatky do hospice.
Ona nemocnd, ja spoustu prace, holky se chystalgkiddy. Manzelka mne Zadala,
abych zavolal, zda tam maji misto, Zze to nebudeadomozné“. Po souhlasu
s hospitalizaci se realizovakgvoz do hospice. &Sina pacieni do hospice fijela
z domova:,Sehnal jsem sanitku, museli ji snést, nebyla sohogejit gt poschodi®,
mensi byl podil paciefitz nemocnice;jeli jsme zrovna z navévy z nemocnice, kdyz
nam volali arekli, Ze se #&aké misto uvolnilo, byl to patek odpoledne po @é6dire.
Tak jsme to riskli, zajeli jsme tamekli nam, Ze je navdini doba neomezena, Ze tam
nekoho zastihneme a idbeme se podivat, jak to tam vypada. Byli jsme l#rozn
prekvapeni, protoZze jsme zastihli Aizemi pani doktorku, kterd se nam, i kdyZz se
oblékala uz do civilu a odchazela d@mwenovala.” Ti, ktefi uz meli s hospicem
predchozi zkuSenost, se chovani personalu nedjélnevim, ja jsem ten hospic znala,
takze pro i to bylo prostedi, ktery rd nepekvapilo, protoze jseneédela, Zze to tam
tak je, Ze to tam tak funguje, Ze to takhle jeanasty”.

Prvni dojmy z hospitalizace igdiily pacientova o¢ekavani. To fineslo
pecujicim divod ke klidu, protoZ€asto se obavali, jak pacient budeghod do hospice
zvladat. Jiz v prvnich dnech si pacienti pochvalioehodnuti:,Vim, Ze ten prvni den,
hned jak jsem za ni byla, tak to ona peodkala: , Ja jsem tak rada Ze jsem tady*
a uplre byla nadSena, Ze ji vSichn#igli privitat, kdo tam @i zrovna sluzbu....", ,Ona
sama mi druhy den, kdyz tamijela, 7ekla, Ze tam dta jit davno, Zze se tam citi dih
samozZejmg vramci moznosti..."a i pe&ujici vyjadili uspokojeni: ,...pracovnici
hospice mi pomohli k pocitu, Ze je o ni &opostarané”, ,Ja ucité jsem citil Ulevu, ze
je maminka v hospici, protoZe v tom stavu, v jakyta... pi predstay, Ze bychom se
meli starat doma, coz jsem zkusil dvA,dny, kdyZ si straghprala jit doms,... to jsme
to vyzkouSeli a zjistili jsme, Ze je to takenpavajici, Ze to nejde. Prasby to neslo“.

V nekterych gipadech sice pacienti touZzili po navratu dom rekterym se to p

stabilizaci stavu i poddo, ale u jinych byla tato fiedstava nerealna a potom bylo
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obtizné jim vys¥tlit neredlnost jejich fani, zvla& kdyz jejich mysleni nebylo zcela
orientované;,...maminka ch#la jit domi, coz byl nejgtSi ,masakr* na nasi psychiku.
D¢lala to stejr tak v té nemocnici to bylo podobny, ¢eborsi. \ibec nerdla na tu
situaci nahled.”

V hospici probiha klasicka zdravotnigeé rozdil je v tom, Ze k gevatelskym
Ukonim jsou v pipact zajmu zvani i pibuzni: ,Podkladali jsme ji, tizre zvedali
postel, polsta aby byla tak naitena, dobe podloZzena, to bychom doma nedokazali
zajistit, nev¥deli bychom vibec jak®, ,zacala jsem ji cwit s nohama, protoZe ty nohy
a wvibec svaly ochably, takze jsem ji koupila masazémra onarikala: ,Pojd’ mi
namasirovat nohy“. Koupila jsemiiivy polst&, tak jsem ji to podkladala, kdyz ji ty
zada bolely. Bylo vid, Ze to maminceéth dobe”.

Nekdy peibuzni zaznamenalitpchodné zlepSeni zdravotniho stay@ni to tam
dokazou zmirnit ty bolesti, malinko ten Zivot poadit, neskut@ne ji to myslelo, den
nebo dva dny/ed smrti si nechala zavolat advokéatku, valala majetek. Mastihla
Fici, abych Sel sdlcaty na vyseeni, aby se zkontrolovala alergie na lepek. Penize
jeSt prevadla ze svéhodiu...”, ...straSi@# pookala ty prvni ndésice, protoze pravtam
byl ten zlom, Ze se ji ta bolegjak odstranila, rala tam spousty stimial a tam zjistila,
Ze to jde i jinak a ten celkovy stav se natolicibt Ze tam vydrZzela a vlastrv té
vyborné psychickeé kondici az doposledka“.

Ténxt ve vSech fipadech gibuzni spontanthvypowdéli, Ze si vSimli, Ze bolesti
se v hospici poddo Upravou medikace odstranit, nebo algspmirnit: ,Ja& si myslim,
Ze bolesti nedta, coz asps, kdyZz jsme se ji ptaliikala, Ze ne, ale pospavala a
prospala 90% svyho dne*, ,takze ji davali kafg, davali ji to nitrozild, nemyslim si,
Ze by trgla“. Pribuzni si vSak vSimali i schopnosti personalu reagruzi na
nestandardnictesné pateby pacienta;p i vySetenich zjistili alergii na lepek.. Tam
kdyZ v Bohunicich, kdyZ geklo, Ze musi mit bezlepkovou dietu, tak nic. Yibosned,
Ze se postaraji, no prestliametral odliSny gistup*.

Ve vyctu pozitiv se objevila i p#& o jiné stranky Zivota, nez jenom o zdravotni:
.<tam meéla ty dobrovolniky, program, furt ji tan¥jaka sestra chodila, |ékla, ptali se
ji ,co chcete”, n¥la obeéd v pesr¥ danou dobu, donesli ji vodu, cokoliv...”, ¢ tam
programek, ty se&tky ji tam braly na ty fedstaveni a na koncert a takowgiv...",
...I ty mSe a ty dilny.7€ba ta dilna, to byla taky bezvadnécyze pro ty kdo jsou
schopjsi, tak vlasta mohly si vlasté néco udtlat. Tam vlastd delala ty batikovany

Satky a jest behem toho, co byla v tom hospicu, tak vSechny tig sv@my, ze kteryma
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se chéla rozlowit, tak ti maji na ni pamétku i tady z tyhlenstybypto je taky stragh
krdsny. Tak to je asi takovy plus, to bylo tak@kpjvyjimeny".

Ve vyctu dalSich zvlastnosti wistupu se objevilo umoZni navsévy zvireciho
mazlicka: ,bratr se nesrdle zeptal, jestli bychom nemohli mamince ukazat jej
nejwrnéjsi kamaradku, a oni, Zze se psem tam Klidmzete jit.(...) To bylo skié,
mamirtina Belinka, kdyZ mama byla na tom Sgatmice uz nezvedala, nemluvila. (...)
vzal jsem jeji ruku do své a tu Belinku hladilat eirukou ndla, ale svaly to uz
neovladla, ale vSe vnimala @déla, uddlalo ji to velkou radost®,umozréni vlastni
vyzdoby pokoje:,vytiskl jsem obrazky vnaat, psi, blizké lidi a vylepili ji to na
kapa’kovy stojan, aby se mohla divat. (...) obklopiléfna fotkama, to z&dil persondl,
snazili se ji to maximahzprijemnit®, umozreni proziti slavnostnich chvijMaminka
mela v lednu narozeniny, a kdyz jsem zaglp takrika: ,, Predstav si, tady/slo asi
deset dti a oni n# zazpivali“. Tak ona byla Upéhz toho, Upla &astnd, bylo to takovée
moc @kné“. Jedna respondentka vyzdvihla také skubst, Ze i nemocny se rad citi
potrebny pro jiné:treba Ze ta mati byla takova obohacena tim,7g&la jejich
problémy, Ze jim pomahala, Ze to brala, Ze se mebraci jako na tu starsi, moiesi,
Ze se tim citila tak jako polichocena, Zélarurcity program napléni tech Gvah, Ze se
nemusela zabyvat jen tou svou nemoci, to byloevplipmny*.

K dobré pohod pacienta fispivala i moznost kontinualnich nasét,V sobotu,

v ne@li, ve dne v noci tam bylo mozngijp...“, vyhodou byla i mozZnost pobytu
piibuzného v hospici s pacientenvim, Ze se tam dalo pobyvat, ale nevyuzil jsem
toho..." Jini respondentiéthto moznosti naopak vyuZzivalj:..tak jsme jeden nebo
druhy s bratrem chodili na nawsty, rozalili jsme si vzdy i navsevy pes den. Ja
rano, bratr v poledne, ver oba dva se psy...“, ,..., museli nam chodit otvijatinou

v devt, deset chodivali jsme za ni nedisciplina&aiNikdy nam ngekli, ze tam
otravujeme, a apriste prijdeme div".

Interakce péujicich a ostatnich nawst pacientt byla ze strany ifbuznych
hodnocena asi nejkladjn
,Uzasny byl jednoznene pristup lidi, ktesi tam pracuji.”
~Sestry ol¥tavé, ochotné, manzelka pelbovala pebalit pomalu po fl hodirg, to bylo
tak automatické. No zkratka penk nemocnici 1:1 000 000."

,Chovali se skvle, prijemre, zadny konflikt, Zadny problémilovek tam chodil jak

domi, nenzl vitbec stres z personalu.”
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.V hospici pani doktorka, sestky, s kymkoli, kdykoli, kdybych ho zastavila nadtko
a za’ala mu povidat, tak by poslouchal, takze tam, @iwyto bezvadné.”
»~Jak se starali v hospici, to jsem nezazil, nelidirady stdilo jen neco vyslovit, co
vyslovit — jenom se oetem zminit jako bokem a v podstatSichni @lali pro to
vSechno, aby sedemkoliv vyho#lo.”
,C0 jsme cheli, tak jsme w@koho vzdy nasli. Ptali jsme se jen, zda pil a jedla
dostaval kapaky, byli jsme z&davi, co dostaval za kaglay, jakcasto.”
»~Ja nevim, jak to mam vyjéd, naprosto neskut@a pe‘e, co vyslovila Zena, co vim,
tak vyhovli v maximalni mfe.”
.Zameéstnanci vzdy ochoenprisli, kdyz jsem si s manzelem ¢akla rady, tak jsem
zavolala, sestcky pisly a pomohly.”
.ram je to pravdou, Ze je to Y Ze ti lidi tam Sly s tim, Ze tu praci nebo, kéem
lidem maji urity vztah, \tSina tch lidi, ktefi se pro tu praci rozhodnou, jsoéici,
malokteryclovek newrici vam pjde dblat takovou fusku a tady tu praci, ktera je jak
psychicky, tak i na Zaludek nar@, ze?"
»1 ech pripadi tam maji mraky, &di, jak s lidmi zachazet, nejsou to Zadni amate
Naopak jakocast&ne problematické se ukézaly bygkieré rodinné vztahy.
Pokud se zdravotni stav pacienta horsil, vyZzadéasiio pozornost svych nejblizSich:
Ji hlavre delalo dob’e, Zze tam jsem a ona to citi. KdyZz ssba probrala, tak jako
hledala rukou, jestli tam jsem, tak jsem ji chydanyslim si, Ze to bylo pro ni
smerodatny, Zze tam jsemfindy napor pozadavksilil naopak s fechodnym zlepSenim
stavu: ,...ona bohuZel vyZadovala ten kontakt déran rekolikahodinovy, a z toho
odmitala rco slevit a djaké vaSe zajmy atd., to MSila. (...) TakZe toto aHo
obrovské sebezagni a tvdit se, hrat divadlo a usmivat se, ano, ano a myslsvoje”.
Doprovazejici potondasto podiovali jako negativni jakysi konflikt roli, kdy seigily
napiklad role manzelky a @ejici dcery:,vybalancovat to, abylovek tencas a tu
energii dal té matce¢in rodiczm a jeS¢€ mu zbyla energie éas na toho manzela, tak to
bylo snad nejhorsi, tady to lavirovani, protoZzeotgko ,jeSt tam se$", ,pra’ jeS¢
nejsi doma“ a ,co mam tadyéht” a to bylo neustalegili ta matka vas tléla k tomu
»a Pro¢ uz odchazis a prose divas na hodinky* a doma zase ,pjisi tam byla tak
dlouho®, bylo to p@ad, ¢lovek poad musi Zzit jakoby na dvou zidlich, na dva@ach,
ctyrech az pti Zidlich a neustale to vybalancovavat a nikomunseavdcite moc*,
nebo teba role doprovazejiciho manzela a role otce nigzletdsti: tak jsem tam

treba s manzelkou séda ony n# volaly, jako ,tati, kde se$?" Tak to paltovek nevi,
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jestli ma byt s ni, nebo doma &hlama. Ja vim, Ze&potebovala, ale ty holky tady
taky nemohly byt samotny..."

Postup® u vSech paciefitzatalo dochazet ke zhorSovani zdravotniho stavu:
.,nemluvila, hybnost se omezila, dala tiSe dohromagyslova, jen tlume# rekla
ahoj...jak bylo...pak jsme se ji ptali a divali jsmezska zaregistrujemegfakou reakci,
zda naznd anodi ne“, ,samozejny¢ to povidani bylo od¥em jinym, zvladv pozdjsi
dok¢, kdyz uzseba nevnimala, nebodha zmatenou mysl, bylo to praenezsi, ale spis
psychicky, nez fyzicky...'S touto situaci se museligjakym zpisobem vyrovnavat
predevsim samotni pacientana se vcelku rychle srila s tim, Ze na tom je tak, jak na
tom je, akorat furt &ila tomu, Ze sedpkym zgsobem niZze uzdravit, coz my jsme
vedeli, Ze ne. Ona to nedela...”, ,maminka chela mluvit s doktorem, ptala se ho, zda
nevi co to je, Ze citi, Ze je moc nervozni, ze fevakova cela rozhozena psychicky, a
Ze nevi pre, a to si myslim, ze faze, kdy si tu smelaka pripoustt...“, v jisté dobe¢
byla optimista, pak uZedela, o co jde, ale zvladala to neskirté. Ja kdyZz se do toho
vZiju, kdyz bychddel, Zze mi zbyva par #siai ¢i tydni, ona se snazila jeStvSechno
zaridit, co jeSe Slo“.

Ale i doprovéazejici prochézeli po dobu hospitalzaznymi fazemi:,byli jsme
celkem racionalni, ale padali jsme ale do stakdy jsme se vraceli z Hospice
s kapesnikem, nikdy jserelta doni nefidila auto.”, ,nejhorsi to bylo v té fazi, kdy on
prestaval komunikovat, Zze uz jeistaval lezet, to bylo hrozné, kdiovek v kratké
chvili, kdy se normambavite, normal# premysli, tak najednou Zma umirat...”, |,
tFeba naSe hrozné zj#ti bylo, Ze az do toho posledniho dne vnimala, hv&egc
normalre myslela, (...)dlo odchazelo, ale mysl tam stale byla“.

Ve vypowdich rekterych respondefitisem ojedidle zaznamenala rozgige, az
negativni pocity z nabidky, kterowinili zaméstnanci pacientovi nebotipuznému:
.Jednou ve'er uz to bylo stra&hSpatné. Seatky mre doporwovaly, abych tamiistala
pies noc, abych si to nikdy néitala. Myslelo se, Ze uz to bude ta posledni niecpak
se to na jegtna chvili stabilizovalo, Zila je&tyden. Byl to okamzik, kdy jsentekala,
Ze mi to Bkdo bude navrhovat, to jsem byla hediekvapena“, ,...potom ehtam
zaskdail jeden moment, kdy mi najedngekla: ,On mirikal, spi sladce”. To mi doslo,
Ze tam chodi fjaky fard’, duchovni, a Ze ty lidiffpravuje...bylo to tak 14 dnirps
smrti. (...) ProtoZze my nejsm&-ici, tak n# to nastvalo, ale neda se nielak, takhle to

probihd a mozna ji to jakobyipravilo a zklidnilo“.
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Jednou jsem zachytila p@mmé vazny problém, ktery ale apobil vliv profese
jedné doprovazejici dceryt 7/eba pro né bylo nejhorsi rozhodovani, jestli chci byt u
toho, kdyz bude umirat nebo ne. A tohlensto ngestii oni vam to nenuti. Oni jsou
radi, kdyZ tam jste a takejak jsem citila, Ze i takdak vas (...) kdyZz uz se to tedy blizi
k tomu konci, pemlouvaji jestli byste tam neela i jako zistat a tak. Vim, Ze jsem
nechétla.

3.6.6 Nasledky — zvladnuti obtizné zivotni situace

Stejre jako celé obdobi od gatku nemoci, tak i posledni chvile nemocného
prozivali respondenti naprosto individuélrPfesto se pod#do sjednotit subkategorie
posledni okamziky, smrt, vyrovnavani, hodnocenianbovani.

Filozofie hospice p&ta stim, Ze se jedna o jinyigtup jedind ke smrti a
umirani, Zze jde podstab jakysi navrat k modelu domaciho umirani, ktexyppuze
z technickych dvodi, danych zminou klimatu ve spolaosti a posunem civilizace
piemistn do prostor, kde se spoji domaci a instituciondodel umirani. fdpoklada
tedy velky posun od medicinského modeldgydedy toho, kdy je umirajici obklopen
zdravotniky a bilymi zdmi k rodinnému modelu, kdslau dobu hospitalizace rodina
travi s nemocnym a v poslednich okamzicitgbjra u nemocného vlastni iniciativu.

Ja jsem se, Zelghem svého vyzkumu nesetkala ani s jedniipgulem takového
piistupu. Rodiny derih navstvovaly sveého pacienta, travily uéjnhodiny ¢asu,
pomahali fyzicky personalu s&é piinaSely nemocnému vSechno, co d@lpa
nadstandardn intenzivré s nim prozivaly celou tuto etapu. Nesetkala jsemake
s piipadem, kdy by rodinafpvzala iniciativu do svych rukou a vyuZzivala hogpotize
jako nositele pomoci. Rodiny pozorovalyémici se stav nemocného, ale iniciativu
pienechavaly odborniikn: ,Ke konci mdl bolesti, byl tak hroznej hrdina, Ze on to
nechel nikomurict (pl&®). Jo, to feba syn tak ke konci se za nim stavoval dopolééine,
Sla pak odpoledne. Jednou mi volakikal ,mam¢o, on n#l fakt bolesti, ja to na ém
poznam“. TakZze Sele¢ba za pani prim&ou nebo tak, potom mu lepili naplas
pichali mu injekce, ,tam byly uz potom, vtom peshim rdsici, stavy, kdy dha
vysoké horeky a ztracela &domi. Ona, kdyZ se potom z toho dostala, tak ormea g
stavy vlastd nepamatovala. Takze ja jsemedpokladala, Ze potom ty posledni dny,
kdy ona byla tady v tom stavu trvala, tak vl@strsolz newdela. My jsme tam vlas#p
to bylo ve vSedni dny, ja jsem tam chodila po peaciemohla jsem si vzit volno, to

bohuZel u nas nejdeZvlasg€ narané bylo gipravit na blizici se konec i pacienta,
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pokud se fibuznych na & ptal: ,ptala jsem se doktorky: pani doktorko jA mu nechci
Ihat. On se @i parad ptal, ,bude to lepSi?“, ja musiece nenizurict ,umiras”“. Ona mi
rikala: ,todle mu néikejte,7ekrete, Ze tady budete”. Ale byl to tata, a tomu néista

to byl hroz@ chytrejclovek, on to ¥dél. (...) Jednou na gupel ... byl to jasny pohled
arekl: ,ty si opravdu mysliS, Ze se to zlepSi?* Thyla otazka — v téste byloeceny,

ja stejre vim, Ze se to nezlepsi. Yikat nemusel”.

Ocekavala jsem, Zze nebude mozné, abipyzni byly s nemocnym nisgirzit
béhem celého pobytu v hospici. Jak jsem jiz psatthyzni neli také zavazky jinde a
nebylo mozné dlouhodéktravit cely den s nemocnymidipokladala jsem ale, Ze se
setkam s fipady a domnivala jsem se, Ze jich bud&ina, kdy minimala nejblizSi
¢loveék aktivre stravi s umirajicim obdobi in finem (Haskovcov@)@) tedy stav kratce
pied smrti a okamzik smrti a obdobi post finem, tellgiobi, kdy se pelje o mrtveé &lo
u umirajiciho. Ve skutmosti jsem se stimto setkala velmi vyjine& Jedna jiz
citovana lékéka se vyjatila piimo: ,TakZe prost jsem ¥dela, Ze todle bych prost
neustala (...) tady to vyhasinani za kazdou cenuvagp@ za nejlepSieSeni, takze
z toho dvodu jsem @ia strach tady z toho okamziku..V.tomto gipacd respondentka
uvedla i motiv, kdy hovidla o tom, Ze jeji prace v nemocnici jtiméla k tomu, aby
zvladla situaci zfisobem, jaky se ji osobrzdal irozeny. U ostatnich respondérge
ale jednalo spiSe o to, Ze sidbswvij Ukol v této chvili nedokazalifpdstavit, nebo se
jim cela situace zdala natolik nepochopitelna, Z@omnost pibuzného u dzka
umirajiciho byla vicemé&nnnahodna. A to i festo, Ze personal se snazi rodinné
piislusniky motivovat a podporovat, aby sehto okamzik zicastnili.

V nekterych gipadech zdravotnici ifbuzné dopedu na blizici se konec
pripravovali a upozarovali, coz ale fibuzni rekdy tézko pijimali: ,Sesticky mr
doporwovali, abych tamiistala pes noc, abych si tockdy nevyitala. Myslelo se, ze
uz to bude ta posledni noc, ale pak se to n& jestchvili stabilizovalo, Zila jeStyden.
Byl to okamzik, kdy jsem dekala, ze mi to dkdo bude navrhovat, to jsem byla hédn
prekvapena...” Posledni hodiny s umirajicim tak travily z osloveimyrespondeit
jenom d¥ manzelky a jedna dceraByli jsme spolu do posledni chvile, bojoval do
konce to bylo fakt hrozny to pattid(plac). To sem tam spala ze soboty nadied
v pondli jsem jela chvili dom nevyspala jsem se. SluzbdlB........... , chodil tam
kazdou glhodinku. Byvala jsem v no¢asto s nim. Ten konec, to pehayn pijel taky
odpoledne a byli jsme tam s nim, on Zdrped osmou hodinou. DrZeli jsme ho fakt za

ruku az do konce (pig‘, ,P 7edposledni den, ten der, kdyZz jsem tam za ni byla, tak
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mamka byla vlasth takova, Ze viceménspala, pani doktorkaikala Ze zvracela
natravenu krev a Ze to neni moc dobré, ale bylm jsam véer, kdy ji dali prasky na
spani a v jedenact, kdyz jsem volala pan /o8etel 7ekl, Zze je klidna a spi, ale ma
teplotu. Tak jsem siikala to neni dobré (...) rano jsen¢lan na mobilu, Ze évolal
hospic - sesterna a togzacalo bit srdce a volala se$tka, Ze mla noc Spatnou, Ze uz
zvracela, Ze se ji Spatnlychd, Ze ji odsavali a abychijpla (...) a za chvilku sestka
rekla, abychom §li dal, Ze mamka ma posledni naddeimpm ji oteli, rikali: ,, JeSte
na ni mluvte®. Ze vnima, ja jsem ji drzela za rukladila jsem ji a dkovala jsem ji za
vSechnoyikala jsem, Ze tBuz bude s tkou a bude ji daote“.

Ostatni pibuzni byli v hospici kratceipd umrtim, ale ) samotném umirani byt
nemohli, nebo nestihli. To bylcgiSinou tehdy, kdyz k amrti doslo v &dch hodinach
a pibuzny si podle zapisu sestry v dokumentacitélep noci telefonovat zpravu o
amrti: ,Zemela z nedle na pondli ve ti rano, takZze jsem se to déavl rano. TakZze,
kdyZ mi to rano zavolali, zavolal jsem to brachavza‘al jsemresit \&ci, ktery byly
pot'ebny. Ze bych se tin¥jak trapil, to ne*, nebo kdyZ pacient zeml poté, co se
pribuzni vratili vé&er z hospice doin ,,a vim, Ze tehdy toho 30., bratr tam byl ve 14.00
hodin, volal mi afkal, pijed jestli mizes dnesidv. (...)Cty#i hodiny ped Gmrtim jsme
tam byli. S maminkou byl nakone¢kdo z personalu. (...) Mrto volal bratr ,tak uz
nemame maminku®. Ja si vzala prasek na spani @ fjame Sli zadit vSe patebné.
Byli jsme tam prakticky par hodinfgd tim“. Manzel péujici o dw déti si dokonce
nechal gjaky ¢as na vlastni zpracovani informace o umrti jejicitky, nez to dceram
fekl: ,holky se chystaly zrovna do Skoly, ja jsem togesjak prekousl, odesly do Skoly,
ja jim to 7ekl, az se vratilyPokud pibuzny @i umrti nebyl a dostal informace o
poslednich chvilich svého blizkého od personalusehise spolehnout na jejich
hodnoceni: ,,..chvili jsem tam byla, spala, nevypadalo to, Ze Yig b¢jaka neklidna,
jenom bylo vidt, Ze odchazi a vlasfree ctvrtka na patek mi volali nad ranem, ze
zemkela. Tak asi ten konec byl takovy klidny, agk dramaticky...”

Po umrti v hospici nasleduje moznost rozkeni se zedelym a v rdmci tohoto
louceni je gibuznym rkdy nabidnuta moznost zéehého obléci a fpravit k odvozu.
Nekteri pribuzni tuto moZznost vitaji afipmaji ji jako zpisob rozlodeni a ukoteni
petovatelského procesy:..byli tam pro mne takové okamziky, kdy mi bylo aléo
Gvahy rco, co bych sama neabsolvoval@gha jestli si nechceme maminku sami obléci.

Tak jsmerekli, Ze to s bratrem asi nezvladnemeglghabychom za ni Sli na pokoj a
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chvili tam s ni @stali, kdy uz byla obtend, tak to jsem w@ekala. Cekala jsem, ze
vyridime formality, bude odvezenéa a bude’pry

Brzy po umrti se objevily prvni emoceiilBuzného pekvapi, pokud jsou pocity
ambivalentni;,...ja jsem s tim pdital, ba naopak uz jsem si t@gh, aby se mamka uz
prestala trapit...“, ,...takze ndm se vice rdénlevilo, je to sice morbidni, ale az
maminka unela...“, ,bylo to sice smutny, ale/pvladala opravdu ta uleva nad tim, ze
tuhlenstu starost mame za sebou, a Ze jsme tolizstel s @jakou cti a slud# a to
byly veSkeré emoce..."

Casto jedt dlouho po Umrti fibuzny nechll, nebo nemohl skut@ost racionalé
piijmout: ,.Zpocatku mate pocit, kazdou chvili bylasd rekde v nemocnici, Ze se j@st
nic nezrénilo, Ze se odtud vrati. Ja jsem dodnes Senam, neoteel jsem jeji noni
stolek, jeji ¥ci jsem neprobiral, je to tak, jak to bylo“, ,takélje to intenzivni celou
dobu a té’ to citim areknu vam, Zesth 5 nesiai jsem si ho usddomovala i fyzicky,
pamatovala ten kontakt”, ,....kdyZ na tu stranu jedu elektrikou, ja tam malokdy jedu,
vzdycky jsem smutna, n&m, (...) nem®u se s tim pad srovnat".

Vyrovnat se se situacifipuznym casto pomohlo d&asné odvedeni pozornosti
k pravideln&innosti: ,prace a zase jen pracestmeleni p&ovateli: ,s bratrem jsme se
sblizili vic (...) Bratr si pgdil malé di¢, samorejn¢ ted’ vztah teta a synovec, to je
pojitko, lepitko na bolest, radost s noveého naréhervivota“a navrat do ,normalnich”
koleji: ,déti, deti, manzel. Hlava ty dti, to je jako takova injekce toho elanu; je
cloveku sebelw ty deti pros¥ jsou hnaci motor”.

Protoze od umrti uz @hl n¢jaky ¢as bylo mozné pozadat respondenty o zhodnoceni
p&e v hospici. Tér jednohlasa pribuzni vyjadovali své nadSeni z pé jako celku, i

k jednotlivym aspekim pé&e: ,Pét hwezdicek, nebyl jediny zadrhel, Zadny problém®,
.,nezname lepsi alternativu v tomt@ipac, nez jsme zazili, , ja jsem netusil, Zze by
prost nektedi lidi byli tak UZzasni a mohli zvlddat tak brutélmiaci jakou zvladali, coz
jsem obdivoval“, ,maximalni snaha ve vSem wyipwlali i to, co nebylo az tak

41

nutné“, ,100% pe&e. Jsem dm zamdstnan@m moc vdcny“, ,, od pani receghi
pocinaje aZz po ...no zkratka vSichni a ja to taky vSd#tém a vSem, s kym o tom
mluvim, Ze to bylo na 100%. Nedokazal bych si amitm gedstavit, Ze by az takto
vzorre by se dokazali postarat., , moje prvotni setk&nlidmi, kt&i tam pracuji, se
sefickama a pani doktorkou ................... , tak tog?, naprosto ré to vyrazilo dech, ze
nekdo mize byt takova chodici dobrota®, ,od pani uklikg aZz po pani doktorku.

S psychologem s tim jsem se nesetkali, ale casedgkerého personalu, o¥mtatel;,
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Iékaii a nebo sester, ja nertu rict ani pil slova Spatného. Byla jsem straSrada,
straSr¢ rada a @lalo mi to takovy dobry pocit, Ze &kam, Ze jsou jesttakovy lidi,
kteri to berou jako poslani“.

P&e v hospici piméla rekteré gibuzné zamyslet se nad feltou podobnych ¥&eni:
,obrovsky pinos, obrovska pomoc, obrovska uleva. Nébge nic, vibec nic, co by mi
nevyhovovalo. J4 jsem byla naprosto spokojena dimmys, Ze takovych z&eni by
melo byt mozna vic, protoze opravdu ti lidé a ta’gpge takova, jaka by é¢ta byt a
hlavre distojnd”. Casto pée motivovala pibuzné k zamysleni nad tim, jak je takovéa
prace Spathhodnocena,,...budeme psat dkovny dopis (...) Co nasgkvapilo, ze ve
fazi, kdy jsme z#@&ovali potieb, zaplatili jsme obnos, ktery nd&egvapil s bratrem, Ze
to byla sréSnacéastka 4.000,- Kza dvacet dij to bylo opravdu s&$né*.

Zatimco péi v hospici hodnotili podstatvSichni respondenti pro zvladnuti situace jako
piinosné, celko¥ tuto etapu svého Zivota citili jako velmi n&mou, snad bez
intervence hospice i nezvladnutelnolDgma bychom tu @€ takovou nezajistili,
polohovaci #Zko, vybavenost, personal, to bychom nebyli staystiz V nemocnici by
ji to neposkytli, to bylo/gjmé. Myslim si, Zze to bylo to nejleggéBeni”, ,vibec si
nedokazu fedstavit, kdyby ten konec jsme prozivali doma yhojky vystresované, ona
nam v mezidobi doma zkolabovala, éntdojit do koupelny, omdlela, volal jsem
zachranku, zachrankasiela, holky byly u toho, a zkratka nedokazi siptedstavit,
kdyby tady doma byla do koncé¢které aspekty této Zivotni situace bylydkay jeSt
stéle jsou i fi snaze fijimat je pozitivié spiSe negativni;po smrti manzela se citim
porad nemocnda. Pani doktorkaemechala celou vySét, ale neni to dobry. Jakoby se
ty jeho obtiZe fesunuly na @ Kaslu skoro jako on“, ,je pravda, Zedeaz vSechno
skor¥ilo, manzel chce, abych absolvovala vSechna g8gtma starost, Ze se na to na
mne projevi. Je pravda, Ze spat u¢nf, , jeSté porad se dsim @i zazvowni telefonu,
troSku n& to vynervovalo“.Zvlas€ v rodiné, kde zemela maminka od dvou dcer,
muselo nutd dojit ke znéné nawenych stereotyp a ke zndnam roli témdt u vSech
prislusnila rodiny: ,holky, ty ted’ mizurici, ted’ perou, dlaji Zzenské prace, @hs vai.

O vikendu nas zve moje maminka nadolmebo i tchan. Nastoupily na to misto
manzelky. Hlavé ta starSi, zaujala jeji roli“.N¢kdy se poistaly €2ko vyrovnava

s tim, Ze paiase od umrti ubyva lidi, Ktiejsou ochotni poistalého vyslechnout, nebo
mu pomoci.,...spousta lidi vam vyjad podporu v té dok kdy se to stane, milion lidi
vam napiSe, Ze vam pobou, kdyz budete pebovat. Aledch lidi, co na vas mysili je

pomalu, co s vami dedrsouciti, to jsou kamaradi/atelé”, ...dneska uz o tom nemam
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s kym mluvit. Mladi uz se tiajako Ze je vSechno pra jde se dal, ale neni...on mi
moc chybi*.

Mnoho respondenttaké vyjadilo touhu po novém startu: ,0d té doby je to raketovy
vzestup, a takovy, Ze se z toho patkalbtepavame. Vlastnty poslednist roky clovek
tak rgjak nezil, ani nemoh (...) tak se/tenovu dime uZzivat Zivota“Jinak se di Zit i
ovdowly otec. U¥domuje si velkou zodp@dnost, kterou nyni musiitgvzit a pitom
zvladnout zit i ,normalni* Zivot: jsem neskutee¢ zacal citit tu zodpowdnost, @kdy na
to nenizu ani pomyslet, ani si toipouset. Cloveka napada, Ze jste tak zodgday za
ty holky, Ze kdyby seceo pihodilo, tak uz zkratka neni nikdo jiny. S tim nkdo
neponiZze. Ta zodp@dnost je vyhrad® na mé osod. Jini respondenti, ki usli se
zentelym tuto dlouhou cestu si zase¢domili konenost a kehkost lidského Zivota a
rozhodli se pro z&nu Zivotniho stylu;, 7ekl jsem si, Ze si budu Zivota vice uzivat. Ja
jsem uz po otc@vsmrti radikélre znenil swij Zivot nebo ne radikal ale znanil jsem
ho caste’ne a tel’ jsem sirekl, Zze ten sem, ktery jsem si nastavil opravdu &ldm, Ze

v rem budu pokréovat. Za‘al jsem se mii stresovat®.
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Zaveér

V Gvodu mé prace jsem psala o tom, Ze vSechno && swva swj zacatek i
konec.Tato Zivotni pravda ffg& zrozeni a umirani, ale wgneseném slova smyslu ji
Ize pouzit i pro moji praci. Na jejim &tku jsem mila osobni zkuSenost s nas&mi v
Hospici svaté AlzBty a se setkavanim s jejimi pacienty. S jejich madii jsem se
pozcji setkavala v ramci naptnmé prace socialni pracovnice Magistratésta Brna.
Lidé za mnou Jichazeli kratce poté, co jejichiipuzny zerntel a proto jsem #a
moznost se s jejich reakcemi blize seznantitvBlbé tématu mé prace jsem se proto
rozhodla pro vyzkum tohoto problému.

Cilem mé prace bylo zachytit Zivotni realitdiquznych, kt& doprovazeli
obdobim nevyl&telného onemoami své blizké v kontextu jejich subjektivn
proZivané obtizné Zivotni situace a odhatfii¢ipy, které ke vzniku obtizné Zivotni
situace bezprosdre vedly, jakozto i odhalit, jakou roli v tomto Zivdi obdobi
sehrala v jejich prozivani intervence Hospice sydiééty v Brrg.

Zdrojem vyzkumnych dat byly rozhovory &tti, které pra¥ po ugitou Zivotni
etapu spojoval podobny osud doprovazejicitibyznych. Exploraci aspekipocatku
onemocgni, jeho I€by, projewi, zkuSenosti, strategie zvladani nemoci jsem saglak
odhalit, jakou cestou prosli nemocni a jejich negil pribuzni od prvnich ipznaka
nemoci do chvile rozhodnuti vyuzit pomoc HospiceAgzbety.

Nemocni, kt& se musi sami vyrovnat se svoji nemoci a jejigbliisi, jejichz
Ukolem je kromd vyrovnani se s nemoci jégbodpora nemocného, narazeji na bariéry
socialniho fungovani, kterymi jsou rodinna &atvzdalenost pobytu nemocného od
piibuzného, nevhodné bydleni, pracovni vytizefibyzného a chyjici schopnosti
rodiny. Tyto gekdzky znemaiji obéma skupinam aktér socidlré fungovat, tedy
ustalit onemocEénim vychylenou rovnovahu Zzivotni situace. Naopaledpoklady
socialniho fungovani, jako lékska autorita, V&Si a vnitni zdroje zvladani a podpora v
podok® informaci, fisobi na nerovnovazny stav v pozitivnim é&ma snazi se o
znovunastoleni rovnovahy. VSechny tyto aspekty isps® situaci, v niz se akité
nachazeli ged vypuknutim nemoci, v débmezi prvnimi piznaky a fazi zlomu, spolu s
faktory strategie zvladani a pocity bezé&advytvaeji obtiznou Zivotni situaci.
vyzkum ukazal, Ze jeji zvladnutitrbe byt povaZzovano za nasledek strategie v pbdob
vyuZziti pomoci Hospice sv. Al#ty. Paliativni pée, ktera je v Hospici sv. Al&y
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poskytovana paciefin spolu s p& urenou doprovazejicimiipuznym lze podle
vyslediki mého vyzkumu povazovat zaidnou strategii zvladnuti obtizné Zivotni
situace respondeint

Uveédomuiji si, Ze vzhledem ke skdtesti, Ze kvalitativni vyzkumy se vyzagi
nizkou reliabilitou a obtiznou zobecnitelnosti,zeemij vyzkum vztahovat na vSechny
jedince doprovazejici sv&ipuzné etapou umirani, ale pouze hdoyzné, kté tuto
cinnost provadii v Hospici sv. Alzlgty v Brré. Domnivam se, Ze se mi pdilia touto
praci naplnit stanoveny cil a Ze na zaklagisledki mého vyzkumu rize poskytovatel
zdravotni i sociélni sluzby v hospici ziskate@stavu o kvalé a profesionalit
poskytované pomoci.

M¢ osobr tato prace spolu s osobni zkuSenosti z gaudbspice svaté Alziy
pomohla reflektovat i vlastni postoj ke smrti a tdni a alespo ¢ast&né pochopit

~ v s

pocity, kterymi museji lidéippdoprovazeni svych nejblizSich prochazet.

82



Resumeé

Diplomova prace ,Role hospicéigloprovazeni umirajicich* se zabyva otazkou,
Jakou roli sehrédl v Ziveétjedinai, kteri doprovazeli umirajiciho fbuzného Hospic
svaté Alzkty? Cilem prace bylo najit apob, jak jedinci, kté¢ doprovazeli svého
blizkého gibuzného, v poslednich fazich newjtélného onemocmi vnimaji existenci
Hospice svaté Alzlty a zjistit, zda je mozné povazovat tuto existea@cmozny zfisob
zvladnuti obtizné Zivotni situace, ktera vznikl@mocrénim jejich gibuzného.

Za pouziti kvalitativni metodologie jako strategee polostrukturovaného
rozhovoru jako techniky $bu dat byla ziskana data, ktera byla zpracovanaues
zakotvené teorie podle pojeti Strausse a CorbinBespondenty byly jedinci, Kie
prozili se svym blizkym alespio ¢ast Zivota, poznamenaného nevitdnym
onemocgnim, obdobi umirani a smrt a kteouhlasili s Gasti na vyzkumu.

Pomoci tistupioveho kédovani byl vytwen kauzalni model, jehoz @stinim
jevem byla ukena obtizna Zzivotni situace. Tento jev je awubivan kauzalnimi
podminkami v podob onemocini piibuzného, kontextem v poddlpiedpoklad
socialniho fungovani a bariérami sociédlniho fungdvjako intervetinich podminek.
Jev pisobi pomoci strategie, kterou je vyuziti HospicatévAlZzlEty na nasledky,
kterymi je zvladnuti obtizné Zivotni situace. Podigsledki vyzkumu je moZzno
povazovat intervenci Hospice svaté Aiab do obtizné Zivotni situace umirajicich a
jejich blizkych za vhodny Zsob strategie vyrovnani se s umiranim a smrti élizk

osoby.
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Anotace

Cilem diplomové prace je odp&t na otazku: Jakou roli sehréal v Zivot
jedinay, ktefi doprovazeli umirajicihoffbuzného Hospic svaté Al#ly? Teoreticka&ast
je cklena do dvou kapitol a jejim zakladem je vymezdmispicové pé&e", s dirazem na
jeho historii, filozofii a specifika pi&, pedstaveni Hospice svaté AEih v Brné a
vymezeni pojmu ,obtizna Zivotni situace" ptesinictvim konceptu socialniho
fungovani, zdraj zvladani a popisu Zivotni situace umirajiciho grdweazejiciho
jedince.

Druha ¢ast prace seénuje metodice vyzkumu a interpretaci vyslédiro
nalezeni odpaddi na diti vyzkumné otazky byla zvolena kvalitativni metogakumu
s technikou polostrukturovaného rozhovoru. Data lzgracovana designem zakotvené
teorie podle pojeti Strausse a Corbinové. Na zékladlediki Seteni byl vytvden
kauzalni model, na jehoz zaktablyly nastigny zpisoby vnimani role Hospice svaté

Alzbéty v Zivot doprovazejicich jediric

Annotation

The aim of this thesis is to answer the questiohai\'s the role played in the
lives of individuals, which accompaning relativehavis dying in St. Elizabeth
Hospice? The theoretical part is divided into twartp and base of this work is the
definition of "hospice care", with its emphasis lustory, philosophy and specifics of
care, presented by Hospice of St. Elizabeth's moBd the defined of "difficult life
situations"” through the concept of social functimnicoping resources and describing
the life situation and accompanying the dying perso

The second part is devoted to research method@odynterpretation of results.
To find answers to particular questions of the aese was choosen qualitative method
with a half-structured technique of interview. THata were processed according to
theory of concept Strauss and Corbin. Based omethdts of the survey was created a
causal model, based on outlined ways of the rol&tofElizabeths Hospice in life

accompanying individuals.
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Prilohy

Prilohac¢. 1: Scénérozhovoru
Prilohac. 2: Ukazka rpzhovoru

Piiloha é. 1 — scénérozhovoru

Schazime se spolu proto, abych se Vas zeptal nikieré véci ohledné pobytu
vaseho/vasi .............coeeviinnn, v hospici sv. Al#&y na Kamenné ulici v Brné.

1. Muzu se zeptat, o kom se budeme spolu bavit?
-nemusi byt konkrétni ozdeni

-staci pribuzensky poen

-radéji se zeptat na blizkost/naklonnost
-oboustranna?

2. Jak to vSechno zalo?
-kdy propukla nemoc?

- jaké pinesla obtize?
-jaké podstoupili z&kroky?
-jakou podstoupili lébu?
-spolene?

-v kterych nemocnicich?

3. Jak jste se dozuéli o hospicoveé pé&?

-slySeli o ni @co od zaatku nemoci?

-m¢li tuSeni o jeho existenci?

-m¢li n¢jakou zkuSenost s hospicovouifé

-zajimali se o jeji ,pravidla“ ped nemoci? Po dobu kurativnhg?

-vi neco o multidisciplinarnim fistupu v hospici?

-vedeli o tomto gristupu k pacieriim pred onemoaiim/ ethem leby?

-jakou neli pred nastupem do hospicgegstavu o komplexni gigkterou hospic
poskytuje?

4. Jak jste vnimali hospicovoug@

-pocifovali rozdil, mezi hospicem a nemocnici?
-pri prijmu?

-po dobu hospitalizace?

-pri propuseni/amrti?

5. Jak jste byli spokojeni s gigednotlivych kategorii pracovnik
-lékar

-sestry

-oSerovatelé

-soc.pracovnici

-duchovni

-psycholog

-dobrovolnici
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-hospodasti pracovnici

6. Je ®co, co vas na hospici zaujalo adfat byste mi o tonitict?

7. Jak byste charakterizovali Zivotni situai@gonemocénim?

8. Jak se zivotni situace Zmla onemoctnim a l€bou?

9. Co se na vasi Zivotni situaci amio pifichodem do Hospice sv. Alty?

10. Co vam pomohlo zvladat onemeni?
-vaSe silna wle

-rodina

-zanestnani/kondky

-vira

-pratelé

-hospicovi zaw@stnanci

11. Jak se z#mila zivotni situace ,vaseho pacienta“?
-jak probihala nemocdimem hospitalice v hospici?
-co od vas cekaval?

co vyzadoval?

12. Jak jste se vypadal/a s jeho p&tbami?
-chapal/a jste je?

-toleroval/a?

-snazil/a jste se splinit vSe, co dfd?

-do jaké miry se vam to dbp?

-chapalo vase okoli vaSe postoje?
-pomohla vam gitomnost personalu?

13. Jak probihaly vaSe posledni dny Zivota vaseha.................... ?
-m¢él bolesti?

-pospaval?

-byl zmateny?

-byl klidny?

- méli jste prilezitost se rozlotit?

-odesel v klidu?

-byli s vami zamstnanci hospice?

14. Jak jste zvladl/a okamzik smrti?

-byl/a jste se zeralym?

-pamatujete si fesre posledni chvili?

-vite, co se s vami a se zemym vSechnodb?

- pomohla vam fitomnost zaw@stnana hospice?

15. Jak zptn¢ hodnotite stj pobyt v hospici?

-jak dlouhotambyl/a ................cociiiiinnn, hospitalizo?an/a
-byl/a jste tam s nim?

-miiZete @co ozndit za pinos?
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-bylo reco co vam nevyhovovalo?
-kdyby jste musel/a prozit tuto etapu znovu, Zadhy jste si znovu hospic?

16. Je Bco co jsem nezminil a co vas v souvislosti s haspioapadlo?

Pt¥iloha &. 2 — vzor rozhovoru

(2) MuZu se zeptat, o0 kom se budeme spolu bavit?
O mém manzelovi. Byli jsme 56 let, a oslavili 54yre¢i po svath. Méli jsme krasné
manzelstvi (plé).

(2) Jak to vSechno z&alo?

ManZzel uz vlasté predloni, kdyZ jsme katili na chalug, ¢ili v tom ftijnu nékdy, kdyz
jsme to tam jeli zazimovat, takdnpotiZze s jako vyprazebvanim, se stolici a velky..
A j4, jelikoz jsem tohle proZilaipd x lety tak jsem giikala, to je Spatny. Tak pak jak
jsme se vratili tak teda na kononoskopiii , kdeatgb’ videli nador tlustyho seva. 3.
Ledna hned po novym roce, protoZe se bali, Ze bydblo prasknout, protoze se bali,
Ze by to mohlo prasknout, byl na operaci v Bohwtiafia chirurgii. Rekli, Zze vzali
v8echno, co bylo zachycenydjaky ty uzliny kolem a byl to jagnrakovinovej nador.
Na ozaovani nebyl, protozéekli, Ze to v jeho letech nebude rychle pcknzt, takze
ra¢i at’ dozije takhle. Potom chudak tedaieinu a v dubnu #h opakovaw zapal plic,
coz bylo hrozny, to & horetky Uplre Sileny, ale to jsme zvladli teda doma, ja jsem se
starala, protoze ja jsem se bala ho tam dat. Ptdorterven byl jakStaks, to se drzel,
ale bylo na Bm vidét, Ze schazi. No a potom zase znova bolest tettariasstevama a
zase znova. Pak ho poslali na magnetickou rezonkaheijasg vidéli, Ze je piny Bicho
toho. Znova na operaci, Ze teda je id t& tenkym sew, takze mu uélali vyvod teda
tu stomii. Svedli to z tenkyho i z tlustyhoresto rejak tak. Ale naped, Ze dobry, ale
potom, Ze je to piny. Byl v Bohunicich. TakZze potgesem ho mila doma teda,
samozejme, to jsem zvladala teda jakStakS¢&lMaky maiovej katetr. Ml teda dva
vyvody. To uz jsme oslovili domaci hospic.

3) Jak jste se dozédéla o hospicoveé p&?

Hospicovou pé& znaly naSe &i naststi. To ja jsem z toho byla hotova, to ja jsem ho
tady oSefovala akorat a netta jsem myslenky tadyfeba na jaky socialni davky
nebo co dal. Bti sehnaly doméaci hospic,sié&ky chodily prvriée myslim, Ze dvakrat
tydné a pak uziikrat. Pak mu to chudakovi zacpalo ty ¢owody, takze mu museli
udélat vyvody z ledvin, takZze von ¢hchudaketyii vyvody. To taky chudak, uz jsem ho
tahala, no vidite, Ze nejsenitbvi jak silnd a tak jsem ho tahala z ty postekzon@otom

Z ma segickama. Potom &ak stoupl sam, skl si pod dvée ten pytlik z ty ledviny a
malem si to vyrval teda, malem a spadl.. To kdgimsynovirekla teniekl ,mamto to

uz nejde, to se neda zvladnout“ékdy mu to jakoby vypadlo, z toho pytliku nebo taky
z toho na ta&urani to se feruSovalo a to tam bylo takovy husty, tady ta:nd@é sem nic
jinyho nedtlala jak kontrolovala pytliky. Od sériek jsme se dozwéli, jak to

v hospici chodi. Pani prirdéa s tou pani, ja uz si nevzpomenu jak se jmenpvaita
dole z hospice. Prassem pijeli. A ja se si pgad myslela, Ze to bude dobry. pla

4) Jak jste vnimala hospicovou p&?

Urcité jsem citila rozdil mezi nemocnici a hospicem tiznastupu. Vyboréjsem citila
pristup vSech pracovnik Celkow byl mezi hospicem a nemocnici strasny rozdil.
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Kdyby untel v nemocnici, tam je to neosobni. Bpjmé, tplre jiné. On Sel nafed do
toho prvniho poschodi jako na tiigtylku by se daldict. Byl to jednohizkovy pokoj,
ale byli tam ze z&tku dva. Mij muz byl teda hrdina od vydrZel str&dmoc.

(5) Jak jste byla spokojena s p#& jednotlivych kategorii pracovnikia?

Vyborrg jsem citila pistup vSech pracovnik velky rozdil. Napiklad pani doktorka
Havlickova to, to je sk&ly cloveék ..pl&. VSechny pracovniky jsem citila vyba@rrto
jsou to vSichni vsicni lidi vSichni, nejen ty sestry. J& vzpomindmtoho Boba, je
skwly ¢lovek, ja jsem s nim mluvila ten bykipvzniku hospice. Pan doktor Drbal, ktery
mél sluzbu v sobotu, ten #lécil na Zlwaku a poznal & ten se taky zasadil o vznik
hospice, to matikal ten Bob. Nebo ta Hatka nebo jiinka s tim psem co tam chodila.
Jeden vedle druhyho. &déla jsem, Ze v hospici je také duchovni, psychotmg, jsem
posléze i vyuzila.

(6) Je réco, co vas na hospici zaujalo a cél byste mi o tom¥ict?

On tam byl skoro dva &sice. Ja jsem chodila kazdy de#kaly i dvakrat, pak jsem tam
taky spavala. Jsou tam fishi lidé. Skoro od z@tku jsem tam volavala kazdy rano,
protoZe v noci jsem se budila &l jsem starost co nebo dex jsem odchazelaaba
den gred tim a on @ teplotu a ja zas teplota, takZe jsem volavalact t8 hodin a
vSichni byli Uplre zlati normalg,fakt mé tam poreferovali, jak spal, jestli se vzbudil
nebo jestli snidal, ta Ze ho krmila. Nebo tadyrs kimenim teba , to bylo 4zasny,tam
ta, vona teda byla sékika ale tam &ala jenom tu oSé&bvatelku nevim jak se
jmenovala ona byla z Letovic. No Uplnprost jo, to taky, ta byla, ta sk srdce na
dlani, ona vedle § tfeba sedla, ja jsem tam ifiSla po olgde, ona vedle &ho sedla,
vykladala si s nim a krmila ho. Manzel to jeByl jakStakS to je8tten Sateéek uctlal,
dévcata kolem byly zlaty.

(7 Jak byste charakterizovali Zivotni situaci ffed onemocgnim?
Jezdili jsme s manzelem na chatu, kde jsme pobygeddi Iéto az déijna. Navstvovali
nas dti. Méli jsme dlouholety pkny manZelstvi. ProZivali jsme spokojeny Zivot.

(8) Jak se Zivotni situace zgnila onemocrénim a I&bou?
Hrozné moc , Zivot se nam zil naruby ..plé.

(9) Co se na vasi zivotni situaci zémilo prichodem do Hospice sv. Alzky?

Byla jsem si jista, Ze je v dobrych rukach. Domas®e neSla zvladnout. V hospici si
manzel zvykl a byl spokojeny. Celkem byl v hospibia nEsice. Den#é jsem ho
navstvovala. Ke konci jsem tam taky i spavala.

(10) Co vam pomohlo zvladat onemogimi?

Doma jsem byla sama. Abych to v3e zvladala, poraahahlavré rodina, niij pejsek.
Pomohli zanmistnanci hospice, &¢ata ty byly opravdu zlaty. Sousedi se ptali, ale ja
jsem vzdycky z&ala breet.

(11) Jak se zminila Zivotni situace ,vasSeho pacienta“?

Kdyz byl ze z&atku v hospici, hrozh¢astotikal, Ze chce jit dofh Po nav&vé doma,
byl v hospici vyloZet spokojeny, z&al lépe jist. Kazdou chvili za nimékdo piSel
a bylo o kho krasg postarano. Nejprve byl v prvnim poschodi, kde llehea. Potom
byl v jednotizkovém pokoji. Manzel byl hrdina, vydrzel moc @laPozdji byl slaby
a nic nezvladl, il bolesti.
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(12) Jak jste se vypbadal)a s jeho pokebami?

On ze zaatku, kdyz tam byl, on gnhrozre castorikal, Ze chce jit doi to fikal aji pani
primace ajity pani doktorce Hatkové. Tak jsme ho jednou vzali na propustku, kdyz
tam byl asiti tydny bych typla, to si uzipsré nepamatuju, to bych se musela podivat,
jsme ho vzali dorin na propustku. To byl jeho poZzadavek a i pani pika#kala, & ho
vezmu. To ale jako bylo hrozny, syn ho nesl v tgrie jo, protozZe jak, na vikend vam
sanitku nedaji, nic takovyho, TatakZe on, tak égily ani nevim kolik vazil necelych
50 kg. Tak syn ho vynasSel tady z toho auta domgpzilbho do pokojka. Jenze pak
jsme ho penesli do kuchy®y kde sedaval tady na ty Zidlifikal, jak on tofekl, no
myslim, a syn se ho zeptal tak cokiatak corikas, jaky je to doma?“ a on , cizi, je to
tu cizi“. A nevim, mozna tim, Ze no tak vypadl w&sz toho, on tam byl uz jakoby
spokojenej, on si népolaval tam zvonkem sestry nebo to, ale kazdodulictam nékdo
priSel a fakt bylo o & krasré postarany a ja tady museldco uvdit, ale pdad jsem
tam taky litala a &hala a hlidala hlavwnty pytliky. A tak jsem ho tam vezli pomom az v
ponctli v poledne, takZe byl tady od pattiddo patku. A pak tam byl spokojenej, to byl
vyloZzere spokojenej aji trochu #al jist jakoby. No a cigaretky, to sem zapdaiartict
byl on byl kudak teda a dost silnej ikdyZz ke konci teda ilomalo. No ale pani
primaka potom to poznala Zejo, ajirfikala & uz se pipravim, Ze jako fakt to bude
konec, tak mu dovolila kdit dokonce i na tom pokoji. To tam nema byt, ZeHmtoze
to uz byl teda navrchu na tom samostatnym pokdg, byl sam. Tak #rikala jedirg

s vdma samdejme, nebo sesicky, tak segicky jesSt.. A to se pak vylepSilo gasi
,tak ho parkrat svezly vytahem na tom sedatku dobn si tam fed vytahem zakdil.
Potom uZ byl tak Spatnej, Ze to nezvladl a tak takyyloZzer jsem na sm vidéla, to
uz sedl, nez jsem fsla, ja jsem chodivala kolem druhé hodiny, takésed posteli a
cigaretku. A potom na tom konci si zapalil taktat, ctytikrat. Udtlalo mu to radost. A
védél to, vnimal vSechno, Ze to je préskco. Manzel na mSe ne¢httam jsme byli az
ten gedposledni tyden, nez zésh Pan far&co je v kapli, mu uéal to posledni...
(pl&¢) coz mi pomohlo. Manzel byl jiz slaby, nevim, dsssiim vykladal, tehdy jest
sedl. Na ty mSe nechi, tam jsme byli az tenipdposledni tyden, to po&iha pak jsem
mu domluvila, ten pan fafao je tam vty kapli mu udal takovy to posledni, to &
pomohlo. ManZzel to uz byl fakt slabej, j& nevimsis nim vykladal, oni spolu séd
Diiv se manzel fakt modlival, chodili jsme do koatéde konci jiz ne. Jeho poZzadavky
jsem se snazila vzdy splnit a vylRbyvsnazila jsem se.

(13) Jak probihaly vase posledni dny Zivota vaSemeanzela?

Ke konci n#l bolesti, byl tak hroznej hrdina, Ze on to néthikomufict (pl&). Jo to
tieba syn tak ke konci se za nim stavoval dopolgdn&la pak odpoledne. Jednou mi
volal aftikal ,manto, on n&l fakt bolesti, ja to nadm poznam®“. Tak Ze Seigba za
pani primékou nebo tak , potom mu lepili mu napkaatpichali mu injekce. Ze &atku
byl klidny, on n#l takovy udobi no. fleba kdyZz jsme ho potom vzali démtak byl
nekdy takovej zlosty. Ale to bylo ja si myslim, zaginény tim, Ze ndl bolesti (pl&)

a byl sdm na sebe naStvanej, nécatodhasil, to mi pani doktorkdikala bz pryc".

Byli jsme spolu do posledni chvile, bojoval do kerto bylo fakt hrozny to port
(pl&). To sem tam spala ze soboty na diedv pondli jsem jela chvili dom,
nevyspala jsem se. Sluzbu¢lnBob, chodil tam kazdou gthodinku. To sem vam
nerekla jsem vam, Zé&rnact dni nebaoittydne gred smrti manzel vstal a vytrhl si vyvod
z ledviny. Jemu potom mu toalec nefungovalogili on se snad votravil, ja mam
dojem, Ze dostal otravu krve Ze, protoze ibec neodchéazelo, to uz bylo vSecko tak
plny tam. Byvala jsem v nodiasto s nim. Ten konec, to pafidsyn gijel taky
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odpoledne a byli jsme tam s nam, od gelnpred osmoou hodinou. DrZeli jsme ho fakt
za ruku az do konce (@a Bob nel sluzbu v to podéi do ttch sedmi hodin, tak ten
tam se mnou byl ja nevi, ale dlouho.

(14) Jak jste zvladla okamzik smrti?
Moc tZce. Byli jsme spolu se synem s manZelem do postgdiile. VSechno si gad
pamatuju.

(15) Jak zpEtné hodnotite svij pobyt v hospici
V hospici byl manzel 2 #sice. Dojizdla jsem den& Taky jsem tantasto nocovala,
hlavre ke konci. Kdybych a volit znovu, uéité bych volila stejs.

(16) Jak se zminily VaSe vztahy s pacientem?

Kdyz onemocil, méla jsem strach a obavy (gla stale jsem é&fila, Zze se ztoho
dostane. Potom, co byl manzel doma, byl zlostrgna sa sebe nastvanej. Odélame¢.
Potom se uz uklidnil a byl rad, Ze jsme skoro stalelu.

(17) Jak se zr#nily VaSe rodinné vztahy?

V rodiné se vSichni starali. Nj bratr, ktery pracuje a ma starosti se svou radgirse
nadm hroz® moc ¥noval. Kdyz byl manZel v hospici, volal mi dvakdgnre a i tel’ mi
vlastre volaval kazdou chvili. Bti mé volaji acasto n¢ navsevuji. Vztahy se utuzily.

(18) Jak se zminily VaSe vztahy v zangstnani?
Jsem uz ve starobniniichodu

(19) Jak jste prozivala znény Vasi zivotni role?

Zatim jsem se stim nevyrovnala. &my prozivam stadle mociice. To mi dcerka
vlastre fikd & uz oslovim byvalou kolegyni, s kterou jsem karddea ale na to se
jeS€ necitim, vidite jak tady b&ém. J& kdybych tady &a néco s ni probirat, tak tady,
nemizu, jeS¢ nemizu. Jsem hlawhdoma s pejskem.

(20) Jak jste se vyrovnavala se svymi emocemi?

Od zaatku velmi €Zce a emoce stéle jsou.tMosobni Zivot to stale moc oviivje.
V hospici mi pomohla fitomnost pana fata a psychologa.

Je néco co jsem nezminila a co vas v souvislosti s hasgn napadlo?

Jsou fakt bezvadni, jsou bezvadni, to jako jedetbeve@ruhyho. Ta Hatka, nevim jak
se jmenovala, takovy stieni, no kdyz jsem tam byla na ty zaduSni msi potdiom
anoru, tak, tak taky, kdyz jsem tam tak dlouho d¢lodSichni n€é tam znali. Nebo ta
zpevulinka s tou kytarou, jo ja uz nevim jak se jmeslayta je pece tak zlata. Ja jsem
tam nesla, ze synem jsme to tam vezli,po zaduSnjsm& tam jeli, co tady jsem da
froté reniky a pyZama po ém a pradlo to jestpotrebuju nachystat.Tak jme to tam
vezli, a taky vSichni ravitali jak starou znamou. KdyZ na tu stranu jeolu ¢lektrikou,
ja tam malokdy jedu, vzdycky jsem smutna, Gém /odmlka/ nerizu se s tim p@d
srovnat. To Jsem taky tak radad’ tsem si na to vzpondta, Ze jsem voslovila toho
pana fargée a Ze jsme to tak domluvili a Ze sitkvtomu dilam zadny vyitky.
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